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Abstract 
 
1. Introduzione 
Il delicato equilibrio sul quale la persona tenta in età giovanile di poggiare la propria costruzione 
identitaria può venire in alcuni casi alterato da una malattia o da una condizione di cronicità quale il 
trapianto. Proprio in questa età, il paziente si trova inoltre coinvolto in un delicato processo di 
transizione dal servizio pediatrico al servizio di cura per adulti. Aspetto, questo, che può risultare 
particolarmente sfidante poiché chiama in causa il possesso di alcune abilità e competenze 
funzionali a una autonoma gestione della salute e dunque alla messa in atto di comportamenti 
aderenti.  
La cornice teorica all’interno della quale si muove il presente progetto si riferisce a forme di 
educazione alla salute, rivolte a pazienti cronici, che privilegiano un’azione finalizzata 
all’empowerment della persona, alla promozione dunque di abilità autoriflessive e di resilienza e al 
miglioramento di una serie di life skills che favoriscano l’incremento dell’autonomia e della 
centralità della stessa nel processo di cura. In quest’ottica, ciò appare raggiungibile principalmente 
attraverso la relazione educativa mediata dalla narrazione e dal dialogo intesi come strumenti 
educativi di elezione. 
2. Obiettivi  
Sono stati perseguiti i due seguenti obiettivi: i) analisi del vissuto (nei termini di esperienze, ricordi, 
emozioni, idee e bisogni vitali) di trapianto e dell’esperienza di transizione, in un gruppo di pazienti 
in tarda adolescenza e giovane età adulta sottoposti a trapianto di fegato; ii) strutturazione, 
implementazione e verifica dell’efficacia di una serie di interventi educativi mediati dall’uso di 
strumenti di dialogo originali in un gruppo di pazienti (tarda adolescenza, giovani adulti) sottoposti 
a trapianto di fegato. Gli interventi educativi (quattro in tutto, con specifici protocolli definiti sia 
rispetto ai contenuti che in merito alle tempistiche) si sono focalizzati sui seguenti aspetti: qualità di 
vita e aderenza dopo trapianto; processo di transizione; sviluppo di abilità di gestione autonoma 
della salute. 
3. Disegno dello studio 
Lo studio ha previsto la messa in atto di un progetto pilota che si basa sull’impiego di metodologie 
di ricerca miste. I pazienti coinvolti nel progetto sono stati randomizzati in gruppo sperimentale 
(Gs) (con il quale sono stati realizzati gli incontri educativi) e gruppo di controllo (Gc) (non hanno 
partecipato agli incontri). 
4. Materiali e metodi 
Sono state utilizzate metodologie e metodi differenti a seconda degli obiettivi perseguiti: 
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- obiettivo i) analisi del vissuto di trapianto: intervista semi-strutturata (per cui è stato previsto 
specifico protocollo) con tutti i pazienti coinvolti. Tutte le interviste sono state audio registrate, poi 
trascritte e analizzate attraverso la ricognizione di temi ricorrenti (Atlas.ti, versione 7.1.8).  
- obiettivo ii) verifica di efficacia degli interventi educativi: conduzione di un’analisi pre e post 
interventi attraverso la somministrazione di una batteria di questionari atti a valutare le seguenti 
dimensioni: benessere complessivo: Satisfaction Profile (SAT – P); aderenza: Scala di Morisky per 
l’aderenza terapeutica (MMAS-4) e questionario ad hoc “Valutazione dell’aderenza in pazienti 
sottoposti a trapianto di fegato”; autoefficacia percepita nella gestione di situazioni problematiche: 
Scala di autoefficacia percepita nella soluzione di problemi (APSP); livello di competenza percepito 
rispetto al tema della transizione: questionario ad hoc “Gestione autonoma del proprio stato di 
salute in relazione al processo di transizione”. Le statistiche descrittive e inferenziali sono state 
condotte mediante l’utilizzo del software SPSS, versione 23. 
5. Risultati 
Lo studio ha preso avvio a luglio 2015 e si è concluso ad ottobre 2016. Sono stati coinvolti 14 
pazienti con un’età media (±DS) di 23,9 (±4,7) anni (range: 16 – 30) e un’età media (±DS) al 
trapianto di 8,7 (±7,2) anni.  
Contenuti qualitativi: l’analisi delle interviste ha permesso di approfondire diversi aspetti legati al 
trapianto connessi al tema del “ricordo”, della “comunicazione e del racconto”. Ancora, il legame 
ambivalente con i genitori nella gestione della salute dopo il trapianto, il rapporto con amici e 
compagni di scuola e l’esperienza di transizione caratterizzata da una significativa tensione tra 
dipendenza e autonomia (soprattutto dalle figure genitoriali).  
Dati quantitativi: considerando l’intero gruppo di pazienti, i dati emersi dall’analisi pre indicano per 
il benessere soggettivo (SAT-P) medie (±DS) più elevate per la funzionalità fisica (67 ±15,3) e 
sociale (66 ±18,5) rispetto a quella psicologica (60 ±18,7), lavorativo/scolastica (62,8 ±22,2) e 
legata allo stile di vita (60,9 ±15,4). Per quanto riguarda l’aderenza (MMAS), quasi il 30% dei 
pazienti si colloca nella fascia di mancata aderenza; dato confermato anche dai risultati emersi dalla 
somministrazione del questionario ad hoc. Rispetto alla percezione di autoefficacia nella soluzione 
di problemi (APSP) emerge un punteggio medio (±DS) classificato come “basso” di 66 (±13,1).  
Per quanto concerne il confronto operato entro i gruppi nel pre e post test, i dati evidenziano un 
miglioramento statisticamente significativo alla somministrazione post nel Gs per i punteggi del 
SAT-P inerenti il tono dell’umore (p<0,001), la stabilità emozionale (p<0,05) e la fiducia in se 
stessi (p<0,05). Per quanto riguarda l’aderenza si ravvisa inoltre un generale mantenimento o 
rinforzo della stessa nel Gs e un mantenimento della mancata aderenza nel Gc (p=ns). Rispetto 
all’autoefficacia (APSP) si osserva un decremento significativo del punteggio complessivo al post 
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test nel Gc (p<0,05). Decremento generale osservato, sempre nel Gc, per il livello di competenza 
percepito rispetto al tema della transizione a fronte di un generale miglioramento dei punteggi dello 
stesso nel Gs (p=ns). 
6. Discussione 
I diversi risultati presentati hanno permesso di elaborare alcune riflessioni in merito al vissuto dopo 
trapianto, a partire da alcune generali difficoltà espresse dai ragazzi nel parlare e raccontare questa 
esperienza. Difficoltà ravvisate anche e soprattutto sul piano psicologico ed emotivo (per quanto 
riguarda, ad esempio, la stabilità emozionale e il tono dell’umore). Criticità sono state inoltre 
riscontrate rispetto all’aderenza, soprattutto all’assunzione della terapia immunisoppressiva. 
Entrambi questi dati trovano conferma nella letteratura specifica di riferimento. 
I risultati (sia qualitativi che quantitativi) hanno permesso di identificare alcune possibili aree di 
intervento educativo. Tra queste, la promozione dell’autoriflessione e dell’elaborazione 
dell’esperienza del trapianto, il lavoro più mirato sull’acquisizione e rinforzo di determinate 
competenze psicosociali con i pazienti e il supporto e l’accompagnamento dei genitori nel corso del 
processo di transizione. 
7. Conclusioni  
Questo studio rappresenta una prima esperienza a carattere interventistico rispetto all’educazione in 
questo ambito. Le prospettive future, ed auspicabili, al termine dello studio consisteranno in una 
revisione degli interventi (alla luce dei risultati conseguiti) e una loro possibile implementazione 
con un campione più ampio di giovani pazienti. Il progetto potrebbe inoltre fornire un nuovo punto 
di vista rispetto al tema della transizione nelle sue implicazioni clinico - pratiche.  
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Introduzione 
 
La decisione di intraprendere questo percorso umano, professionale e di ricerca nasce 
dall’esperienza ormai settennale di lavoro in qualità di educatore professionale all’interno di un 
contesto ospedaliero sfidante e particolare come quello della medicina dei trapianti e, nello 
specifico, del trapianto di fegato. 
L’interesse speculativo che ha portato a scegliere questo tema nasce dalla necessità di costruire e 
implementare una progettualità educativa all’interno di tali contesti cercando di coglierne il senso, il 
valore e le peculiarità più profonde. 
Ancora, la necessità di focalizzare la direzione di ricerca su interventi e strumenti di dialogo 
educativo assegnando un ruolo primario a quel principio di intenzionalità che risulta fondamentale 
nell’accompagnamento della persona nel suo percorso di crescita, attraverso e oltre le sue fragilità. 
Si è deciso di concentrare lo sforzo concettuale, progettuale e di ricerca in un preciso gruppo di 
pazienti, giovani ragazzi che hanno vissuto l’esperienza del trapianto in tenera età e che si trovano 
ad affrontare tutte le sfide che ogni processo di crescita propone anche alla luce del vissuto di 
cronicità. 
Il trapianto è un dono prezioso, ricevuto grazie alla generosità di altre persone; esso rappresenta uno 
dei segni più belli ed esemplificativi di umanità e gratuità. Ecco allora come questi giovani si 
trovino a convivere con un dono importante; un dono che equivale alla possibilità stessa di vivere, 
di gioire e di esperire momenti felici, ma anche di soffrire, di percepirsi fragili e vulnerabili.  
L’età giovanile rappresenta infatti un momento esistenziale denso di momenti e fasi cruciali che 
imprimono una direzione significativa all’intero progetto di vita della persona. Il vissuto di malattia 
o condizione cronica può alterare, dissestare o ostacolare questo già delicato processo.  
Non da meno, questi giovani pazienti si trovano di fronte alla necessità di affrontare una 
“transizione nella transizione”, un passaggio cioè dal familiare e conosciuto contesto pediatrico al 
nuovo ed estraneo servizio per adulti. Lungi dall’essere riduttivamente inteso come un mero 
trasferimento fisico, la transizione mima simbolicamente tutte quelle tappe fondamentali peculiari 
ad ogni storia di crescita. Essa implica infatti numerosi cambiamenti, a partire proprio dal ruolo 
assunto dal giovane in relazione alla gestione della sua salute. 
Con riferimento a questi temi, la riflessione educativa si articolerà su due principali filoni 
speculativi. Da una parte l’analisi delle peculiarità che contraddistinguono il vissuto e l’esperienza 
di trapianto in età giovanile. Dall’altra, il tentativo di approfondire il ruolo che l’educazione della 
persona può avere in riferimento a questi vissuti, attraverso la progettazione e l’utilizzo di strumenti 
educativi originali. Da questi temi ha preso avvio la costruzione di un progetto pilota di creazione e 
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implementazione di interventi e strumenti educativi creati ad hoc rivolti a giovani ragazzi sottoposti 
a trapianto di fegato. Lo stesso prevede l’impiego di metodologie di ricerca miste, dunque sia 
qualitative che quantitative. 
 
Il presente lavoro si struttura in due sezioni. Nella prima sarà affrontato un percorso di analisi e 
revisione critica della letteratura (fondamentale per la costruzione del progetto di ricerca) relativo, 
nel primo capitolo, al vissuto di cronicità in età giovanile e al processo di transizione (con 
approfondimenti puntuali relativi al trapianto di fegato). Nel secondo e terzo capitolo si affronterà il 
tema dell’educazione in contesti sanitari sia facendo riferimento allo stato dell’arte ma anche 
attraverso l’elaborazione di una nuova proposta educativa fondata sul concetto di “empowerment” 
della persona affetta da patologia cronica. Questo processo di revisione teorica sarà compiuto 
attraverso il ricorso al pensiero di diversi autori dell’area pedagogica che negli anni hanno 
contribuito a sviluppare la riflessione relativamente a questo particolare tema di studio. 
Nella seconda sezione si procederà con la presentazione del progetto pilota che rappresenta appunto 
una prima esperienza a carattere interventistico realizzata in questo ambito. Saranno dunque 
presentati i vari step di giustificazione e costruzione teorica del protocollo di studio, le finalità e gli 
obiettivi perseguiti, i materiali e metodi impiegati, le specifiche fasi e procedure del progetto. Il 
capitolo quinto sarà interamente dedicato alla descrizione e presentazione puntuale degli interventi 
e degli strumenti originali che sono stati impiegati nella relazione educativa con i giovani pazienti 
coinvolti nel progetto. 
I capitoli sesto e settimo saranno dedicati rispettivamente alla presentazione dei risultati (sia 
qualitativi che quantitativi) e alla discussione critica degli stessi. 
La trattazione terminerà con alcune riflessioni trasversali funzionali all’identificazione dei 
principali temi emergenti, dei punti di forza come anche dei limiti dello studio, nonché delle 
implicazioni per la pratica e le future direzioni di ricerca. 
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Capitolo primo 
 
IL VISSUTO DI CRONICITÀ, L’ESPERIENZA DEL TRAPIANTO DI FEGATO E LA 
TRANSIZIONE DAL SERVIZIO PEDIATRICO AL SERVIZIO PER ADULTI  
NEL CORSO DELLA GIOVINEZZA 
 
Nella prima parte del capitolo saranno presentate e discusse le principali caratteristiche che 
contraddistinguono le patologie croniche dalle malattie acute. Si approfondirà poi il tema legato al 
vissuto di malattia cronica e al processo di transizione dal servizio pediatrico al servizio per adulti 
nel corso dell’adolescenza e della giovane età adulta. 
Nell’ultima parte si descriveranno gli aspetti che connotano il vissuto di trapianto di fegato nel 
corso della giovinezza come particolare forma di cronicità. 
 
1.1 LE PATOLOGIE CRONICHE 
 
1.1.1. Patologie acute e croniche: una distinzione necessaria  
 
Nonostante le patologie croniche siano in aumento sia nei paesi industrializzati che in quelli in via 
di sviluppo (aumento stimato anche per gli anni a venire) (OMS, 2003b; 2006) la maggior parte 
delle pratiche adottate all’interno dei sistemi sanitari si affida ancora a protocolli clinici basati su 
modelli terapeutici volti alla risoluzione di eventi patologici acuti1 (Assal, 1999; OMS, 2003b; 
2006). 
Già in un lavoro del 1999, Assal evidenziava la necessità di analizzare le differenze esistenti tra le 
pratiche di cura legate al trattamento di stati patologici acuti e quelle finalizzate alla gestione di 
condizioni di cronicità2. L’autore ha sintetizzato le differenze salienti tra i due approcci (che 
potrebbero essere definiti “paradigmatici”) alla persona che vive l’esperienza di malattia. Gli stessi 
vengono a distinguersi e a caratterizzarsi come differenti “modelli medici” rappresentativi delle due 
polarità dell’azione terapeutica (Tabella 1).  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
1 “Ninety-five percent of physicians are trained in this acute model which represents less than 10% of all 
medical situation” (Assal, 1999, p. 100). 
2 Nel lavoro citato, l’Autore compie tale differenziazione con la finalità di introdurre un razionale 
all’educazione terapeutica del paziente affetto da patologie croniche, con particolare riferimento a pazienti 
diabetici. 
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I due approcci (come visibile dalla tabella riportata) fanno riferimento al modello biomedico (per 
quanto concerne l’azione diretta alla gestione di patologie acute) e al modello “biopsicosociale, 
educativo e gestionale” per quanto attiene alla cura di persone affette da patologie croniche. 
Nella differenziazione delineata da Assal vengono considerati (sia per le patologie acute, che per le 
croniche) alcuni elementi oggetto di differenziazione: la tipologia di malattia (intesa come l’insieme 
di caratteristiche generali, trasversali a un certo tipo di patologie), il ruolo assunto rispettivamente 
dal medico e dalla persona malata, le caratteristiche legate al trattamento (inteso sia sul fronte delle 
terapie farmacologiche che rispetto all’organizzazione di controlli clinici e alle modalità di accesso 
alle cure).  
 
Seguono le caratteristiche delineate da Assal per le patologie acute (1999)3.  
i) Peculiarità generali delle patologie acute: 
- segni e sintomi sono evidenti ed hanno un inizio repentino, improvviso; 
- la crisi, l’emergenza rappresenta un rischio importante per la vita della persona; 
- c’è bisogno di formulare una diagnosi rapida e di definire il trattamento terapeutico in 
modo veloce; 
- nell’approccio vengono considerati solo gli elementi ritenuti di importanza vitale; 
- rappresenta meno del 10% di tutte le consultazioni mediche effettuate. 
ii) Ruolo assunto dal medico: 
 - è pronto ad agire in caso di emergenza; 
 - è consapevole della sua efficacia professionale; 
 - si concentra su aspetti molto specifici dell’emergenza in atto; 
- coordina i vari interventi finalizzati alla diagnosi, somministrazione e gestione del 
trattamento, nonché al monitoraggio delle condizioni cliniche nel breve termine; 
- lavora in un gruppo multidisciplinare; 
- gestisce l’emergenza attraverso un approccio biotecnologico; 
- ha bisogno di un paziente “passivo”, che accetta il trattamento nell’emergenza; 
- una volta risolto il momento di crisi, non ha alcun legame con il paziente; 
- spesso non coinvolge il nucleo familiare; 
- spesso non possiede informazioni circa il paziente (ad esempio: informazioni personali, 
quali il tipo di lavoro svolto o le caratteristiche del nucleo familiare di appartenenza). 
iii) Trattamento: 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
3 Si rimanda al lavoro originale per la consultazione di tabelle di sintesi (sia in riferimento alle caratteristiche 
delineate per le patologie acute che per le croniche).  
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 - è codificato, spesso incluso in un protocollo terapeutico specifico; 
 - richiede un’attenta e profonda valutazione; 
 - si tratta di un trattamento di breve durata; 
- è finalizzato alla gestione dell’emergenza. 
iv) Ruolo assunto dal paziente: 
 - si trova in uno stato di evidente e palese sofferenza; 
 - necessita di immediato soccorso; 
 - si sottopone passivamente al trattamento; 
 - è grato al personale sanitario, verso il quale esprime ammirazione e riconoscimento. 
 
Si procede con la delineazione delle caratteristiche delle patologie croniche definite da Assal 
(1999). 
i) Peculiarità generali delle patologie croniche: 
 - sono spesso non curabili; 
 - si caratterizzano per un’evoluzione silente, con momenti di acutizzazione e recidive; 
 - il dolore, se presente, tende a essere persistente; 
 - hanno un’evoluzione spesso non compiutamente delineabile; 
 - la loro insorgenza può essere connessa allo stile di vita della persona. 
ii) Ruolo assunto dal medico: 
- prescrive il trattamento, ma esercita sulla patologia un controllo per lo più indiretto; 
- deve fornire al paziente una serie di competenze finalizzate alla gestione del trattamento; 
 - deve condividere e negoziare il suo potere medico con il paziente; 
 - deve spesso gestire la patologia in una fase silente; 
- deve essere pronto a intervenire con tempestività in caso di episodi di riacutizzazione; 
 - deve vigilare e monitorare il verificarsi di possibili complicanze; 
 - deve assicurare supporto psicosociale al paziente; 
 - deve coinvolgere il nucleo familiare della persona malata; 
- deve essere pronto ad accettare l’assunzione di un ruolo differente da quello assunto in 
contesti ascrivibili alla gestione di eventi acuti. 
iii) Trattamento: 
- è importante per la sopravvivenza e per il benessere quotidiano della persona; 
- ha effetti variabili sulla salute del paziente; 
- il paziente necessita spesso di essere informato e preparato per la sua gestione autonoma; 
- richiede regolarità e una certa disciplina quotidiana per quanto riguarda l’assunzione; 
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- spesso coinvolge una significativa porzione di tempo della persona; 
- spesso interferisce con la vita della persona e con le sue relazioni sociali. 
iv) Ruolo assunto dal paziente: 
- può non guarire dalla patologia, ma ha la facoltà (in una certa misura) di controllarla;
- deve gestire il trattamento (nella misura in cui gli è possibile, tenuto conto delle sue 
caratteristiche personali e socio-familiari); 
- eccezion fatta per gli episodi di riacutizzazione, la sua patologia è spesso silente; 
- episodi di mancata o inadeguata gestione della patologia o del trattamento da parte del 
paziente possono associarsi a ricadute o riacutizzazioni della patologia; 
- deve essere formato ad agire anche in caso di crisi o nell’urgenza (riconoscendo, ad 
esempio, segni e sintomi sentinella di una possibile emergenza, mettendo in atto 
comportamenti adeguati o avendo ben chiaro quali figure contattare in tali situazioni); 
- deve accettare un certo grado di ridefinizione identitaria in seguito alla diagnosi di malattia 
cronica. 
 
Tabella 1. Analisi comparativa tra i due modelli medici dell’azione terapeutica (Assal, 1999) 
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Generalmente, la malattia cronica “presenta una o più delle seguenti caratteristiche: è una 
condizione permanente, comporta un certo grado di disabilità, è determinata da un’alterazione 
patologica irreversibile, richiede un impegno particolare da parte del paziente per quel che attiene 
alla riabilitazione, infine, si può prevedere la necessità di un lungo periodo di osservazione, 
supervisione e cure” (Dictionary of Health Services Management, 1982). 
In letteratura sono state identificate le sette principali sfide che la persona affetta da patologia 
cronica deve spesso affrontare:  
- le crisi della patologia e la sua gestione; 
- il controllo dei sintomi; 
- l’osservanza del regime terapeutico prescritto e la gestione dei relativi problemi; 
- l’adattamento ai cambiamenti nel decorso della malattia (esacerbazioni e remissioni); 
- i tentativi di normalizzare le relazioni con gli altri e adeguare lo stile di vita alla nuova condizione; 
- la possibile riduzione dei contatti sociali dovuta a periodi di isolamento; 
- la necessità di far fronte ai costi economici della terapia. 
(Strauss, 1975) 
 
Tornando al confronto tra malattie acute e croniche, le dimensioni che risultano salienti nella 
definizione e chiarificazione delle peculiarità ascrivibili ai due modelli medici si rifanno dunque 
alle caratteristiche proprie della patologia (in senso lato), al ruolo assunto dai professionisti, dal 
paziente e dalla sua famiglia, nonché alla dimensione temporale che scandisce la durata della 
condizione stessa. Se la patologia acuta risulta visibile ed evidente nell’emergenza, la condizione di 
cronicità si caratterizza per una evoluzione spesso silente e, in alcuni casi, lenta.  
Il ruolo che il medico (ma potrebbero essere considerati anche gli altri professionisti sanitari) 
assume nei due modelli presenta connotati molto differenti (Trento, 2014): da un lato (nella 
gestione degli stati acuti) ha una funzione direttiva e interventistica, dall’altro assume un ruolo 
maggiormente indiretto, di accompagnamento e delega nei confronti del paziente cronico.  
Dalla diagnosi di malattia cronica, per la persona, cambia infatti l’intera organizzazione della vita 
quotidiana (Borgna, 2014; Castiglioni, 2012; Engelund, 2011). Le visite di controllo, gli esami e le 
richieste di modifica dello stile di vita generale conducono alla riorganizzazione e al cambiamento 
dell’intero progetto di esistenza personale (Bobbo, 2012; Engelund, 2011; Ng et al., 2012; Trento, 
2014). Tali modificazioni non coinvolgono soltanto la persona ma il suo intero nucleo familiare.  
La diagnosi di malattia (la quale avrà una durata temporale lunga, se non illimitata) accompagnata 
alla necessità di riadattare le abitudini personali e gli stili di vita, può suscitare nella persona 
particolari stati d’animo che ne caratterizzano il vissuto emotivo e psicologico (Engelund, 2011), 
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dunque - in termini pratici - i pensieri e desideri (Bobbo, 2012). Gli approcci di cura votati 
all’assistenza di persone affette da condizioni di cronicità dovrebbero occuparsi di questi aspetti, 
considerandoli come essenziali nella lettura dello stato di salute della persona (Lorig, 2012).  
 
1.1.2. I vissuti emotivi che accompagnano l’esperienza di cronicità: peculiarità e necessità 
educative emergenti  
L’impatto di una malattia cronica nella vita di una persona assume i caratteri di un evento che si 
abbatte con forza e dirompenza (Bobbo, 2012), a volte anche con una certa quota di imprevedibilità. 
Bury (1982) si riferisce all’esperienza di cronicità definendola come un evento di “distruzione 
biografica”4. L’impatto distruttivo di una patologia può altresì assumere i caratteri di un ostacolo 
perenne, di una sorta di limite invalicabile. La malattia rischia di delimitare e circoscrivere i 
contorni esistenziali dell’individuo, tratteggiandone un profilo limitato e contenuto. La stessa può 
infatti rischiare di divenire il “filtro” (Castiglioni, 2012) di tutte le esperienze personali, in alcuni 
casi uno stigma pervasivo e onnipresente (Bonino, 2006; Giarelli & Venneri, 2009; Herzlich & 
Adam, 1999).  
La questione identitaria assume in tal senso una collocazione centrale e rilevante, poiché questa 
esperienza mette fortemente in discussione molte (se non la totalità) delle certezze, convinzioni e 
sicurezze che la persona aveva progressivamente costruito. La rottura dell’equilibrio identitario si 
produce sia rispetto alla dimensione più propriamente personale e privata, che nella sfera delle 
relazioni sociali (Aujoulat et al., 2007a; Bobbo, 2012; Engelund, 2011; Hansen, Engelund, Rogvi, 
& Willaing 2014; Jensen & Pals, 2015).  
Per quanto attiene alla dimensione personale, in seguito alla diagnosi di malattia mutano l’auto - 
rappresentazione e l’immagine del sé5. La rottura, la frattura della storia personale mettono 
fortemente in discussione l’equilibrio costruito nel corso del tempo6 (Borgna, 2014; Bury, 1982; 
Castiglioni, 2012; Trento, 2014).  
Questo mutamento può accompagnarsi a vissuti di conflittualità, associati a sentimenti negativi 
quali: senso di colpa, vergogna e bassa autostima. Soprattutto i momenti immediatamente 
successivi alla diagnosi si accompagnano a incredulità e disorientamento (Castiglioni, 2012), paura 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
4 Corbin e Strauss (1988) parlano di una alterazione della “concezione biografica del corpo”. 
5 Da una delle interviste condotte da Aujoulat et al. (2007a) a pazienti cronici: “Am I still a normal person 
despite my disease?”. 
6 Scrive Trento (2014): “Questa perdita […] prelude ad un più lungo e importante processo di cambiamento 
che porterà la persona stessa a ristabilire un proprio personale equilibrio ed assumere nel tempo un nuovo 
ruolo ed identità” (p. 220). 
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ed inquietudine rispetto alle future evoluzioni della malattia (Castiglioni, 2012; Mancino, 2012), 
dunque vulnerabilità, fragilità (Borgna, 2014) precarietà e insicurezza (Bobbo, 2012). 
Questi vissuti sono, giocoforza, connessi dalla percezione di aver perso (in parte o integralmente) il 
controllo di sé primariamente espresso nella perdita (anche temporanea) del potere sul proprio 
corpo (in taluni casi esposto, esaminato, oggettivato).  
La sensazione di perdita del controllo può esporre ad un senso di complessivo smarrimento 
(Bonino, 2006; Castiglioni, 2012; Conte, 2006; Kleinman, 1988; Trento, 2014). Scrive infatti Conte 
(2006): “L’insorgenza della patologia segna l’interruzione, la sospensione o la modifica di un 
congegno ben organizzato e strutturato di abitudini e consuetudini comportamentali” (p. 128). 
Sentimento - questo - che si connette all’esperienza della mancanza (Borgna, 2014) e del limite 
(Borgna, 2014), ma anche dell’ingiustizia (Castiglioni, 2012) per una sorte non meritata.  
La perdita di controllo rappresenta quindi un elemento cruciale nella descrizione del vissuto di 
malattia cronica. Come detto, si tratta primariamente di una perdita del potere esercitato sul proprio 
corpo, al quale si possono accompagnare sentimenti di paura, orrore e angoscia legati anche alla 
possibile mancanza di spiegazioni (soprattutto nei primi momenti, in cui la diagnosi può non essere 
ancora completamente formulata) o all’imprevedibilità nel verificarsi dei sintomi (Aujoulat, 
d’Hoore, & Deccache, 2007b).  
Assenza o parzialità di potere che può riguardare altresì la gestione delle emozioni e dei rapporti 
con gli altri; questi ultimi, in alcuni casi, caratterizzati da insicurezza e – nell’ipotesi di malattie 
trasmissibili – segnati dalla paura di poter trasmettere la patologia ad altri. Sensazione di mancanza 
di sicurezza, inoltre, in alcune situazioni e luoghi che risultano minacciosi o rischiosi (poiché non 
adatti ai nuovi bisogni e necessità o perché non accessibili, impraticabili).  
Ancora, perdita di controllo sul tempo (Borgna, 2014; Castiglioni, 2012). La malattia cronica 
ridefinisce infatti i ritmi e le cadenze temporali dell’individuo (e attorno all’individuo) ponendo 
interrogativi significativi rispetto al presente e alle prospettive future, in alcuni casi mitizzando il 
passato (quale luogo nostalgico di una salute ormai persa) o mettendolo profondamente in 
discussione. L’incapacità di definire programmi a lungo termine, o la necessità di dover rinunciare 
o riprogettare scelte di vita e obiettivi personali, restituisce all’individuo un possibile senso di 
deprivazione di sé e limitazione (Aujoulat et al., 2007b; Engelund, 2011). 
Sul versante delle relazioni, l’incapacità - o la difficoltà - di mantenere ruoli e funzioni sociali può 
compromettere e modificare i rapporti interpersonali. Si pensi - ad esempio - a quanto una 
condizione cronica possa interferire con l’impegno lavorativo o scolastico impedendo al soggetto 
una produttività piena, efficace e soddisfacente. In situazioni più al limite, la stessa stabilità 
economica della persona o, addirittura, dell’intero nucleo familiare possono essere compromesse. A 
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ciò si aggiunge anche la possibilità che il vissuto di disagio e malattia sia portato alla conoscenza di 
compagni di scuola, colleghi, amici e collaboratori, esponendo la persona a potenziali sentimenti di 
vulnerabilità e frustrazione (Aujoulat, Luminet, & Deccache 2007a). In alcuni casi i pazienti 
possono sentire la necessità di allontanarsi, di prendere le distanze dalle altre persone o, in 
situazioni opposte, possono essere soggette a forme di esclusione e isolamento sociale.  
Un ulteriore, importantissimo, ambito che risulta segnato dall’esperienza di malattia cronica è 
quello relativo al nucleo familiare più intimo (Engelund, 2011). Aumenta, in questo senso, il grado 
di dipendenza della persona dai familiari (soprattutto nei periodi di riacutizzazione della malattia); 
possono altresì svilupparsi forme di iperprotezione da parte del nucleo familiare più stretto.  
L’esperienza di malattia cronica provoca quindi vissuti fisici ed emotivi (personali e relazionali) 
non “agganciabili” a esperienze precedenti, non inquadrabili in un orizzonte di senso che abbia una 
spiegazione plausibile (Aujoulat, Marcolongo, Bonadiman, & Deccache, 2008). Queste dinamiche 
si legano all’esperienza, per il paziente, di una tensione tra priorità in conflitto7 (Aujoulat et al., 
2008; Engelund, 2011) tra bisogni di natura differente che risultano difficilmente conciliabili.  
A partire dalla diagnosi di malattia si profila dunque la necessità di un processo di “trasformazione” 
inteso come necessaria ricostruzione (Aujoulat et al., 2008) e ristrutturazione del sé (Paterson, 
Thorne, Crawford, & Tarko, 1999). Scrive a tal proposito Bobbo (2012): “Quando tutto perde il 
significato che fino a quel momento aveva, quando la possibilità di perdere ogni cosa è vicina e 
concreta, allora si apre la possibilità di ricominciare tutto da capo, di riordinare tutto, di rivedere 
ogni cosa” (p. 205). 
Dopo la diagnosi la persona si trova coinvolta in un delicato e complesso percorso di rielaborazione 
personale che dovrebbe includere una graduale comprensione, accettazione e integrazione della 
nuova identità nella storia di vita (Bobbo, 2012) attraverso un processo di trasformazione, 
mediazione e ristrutturazione identitaria.  
L’elaborazione cognitiva ed emotiva del vissuto patologico segna in modo profondo l’esperienza 
della persona8. La stessa si troverà infatti a vivere sentimenti - spesso iniziali - di shock, rifiuto e 
negazione, poi ancora di ribellione, accompagnata a tentativi di mediazione e negoziazione 
(Baszanger, 1986) che dovrebbero successivamente favorire una interiorizzazione e accettazione 
della condizione patologica, in un percorso emotivo similare e parallelo all’elaborazione di un lutto 
per un sé sano che viene a mancare (Kubler-Ross, 2005; OMS, 1998). 
Lungo questo percorso il paziente si trova coinvolto in differenti “traiettorie di malattia” (Corbin & 
Strauss, 1988). Queste ultime riguardano la gestione della patologia (e delle implicazioni che la 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
7 Engelund (2011), riferendosi al malato cronico, parla di “balancing person” (p. 12). 
8 Scrive Assal (1999): “[…] Accepting one’s illness may be seen as a bereavement for the loss of health 
[…]” (p. 106). 
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stessa ha nella vita quotidiana) ma anche, da un punto di vista complessivo, la narrazione personale 
di vita (intesa appunto come “lavoro biografico”) (Corbin & Strauss, 1985; 1988; Giarelli & 
Venneri, 2009). 
L’idea di trasformazione dell’identità della persona non si esaurisce quindi nella sola modificazione 
comportamentale, ma rappresenta un processo maggiormente pervasivo, che tocca anche la sfera 
emotiva più profonda (Bobbo, 2012). Come descritto in uno studio condotto da Aujoulat e colleghi 
(2008)9 nel percorso di ricostruzione identitaria possono essere distinti alcuni differenti processi 
(che non rappresentano delle tappe consequenziali, ne meccanismi psicologici che si escludono a 
vicenda). Questi, vanno interpretati come momenti tra loro connessi, che si alternano nella 
personale esperienza di rielaborazione del vissuto di malattia10.  
Un primo processo coincide con la “differenziazione” (Tilden, Charman, Sharples, & Fosbury, 
2005) ovvero la “separazione” (Charmaz, 1987) del sé dalla malattia. In questa dimensione 
psicologica il paziente crea una separazione tra sé e la patologia, prendendone le distanze11. Il 
secondo processo considerato è l’“aggiustamento”12. La modificazione cioè di alcuni 
comportamenti e abitudini in ragione dell’insorgenza della malattia; ciò anche mediante la 
riduzione di particolari aspettative, in virtù dell’esperienza di limiti e ostacoli posti in essere dalla 
patologia (Heidrich & Ward, 1992). Viene poi identificato il tentativo di attribuzione (e di 
“costruzione”) - da parte della persona - di un “senso” alla condizione esperita. Ciò attraverso una 
progressiva opera di significazione, assunzione di consapevolezza e accettazione della malattia.  
La costruzione di un percorso cognitivo ed emotivo verso l’accettazione della patologia (in assenza 
di dualismi manichei: da un lato la totale negazione della stessa e la netta separazione della 
patologia dal sé; dall’altro la piena identificazione tra persona e malattia) passa dunque anche 
attraverso un processo di ri-significazione identitaria. Questa rielaborazione apre per numerosi 
autori (Aujoulat et al., 2007a; 2008; Bobbo, 2012; Castiglioni, 2012; 2014; Demetrio, 2012; 
Mathieson & Stam, 1995; Nochi, 2000; Shapiro, Angus, & Davis, 1997; Zannini, 2008; 2014) la 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
9 Si tratta, nello specifico, di un lavoro nel quale viene esplorato il vissuto del paziente cronico mediante una 
metodologia qualitativa. 
10 Nel medesimo lavoro gli Autori parlano di due processi distinguibili nell’elaborazione di un vissuto di 
malattia: “Holding on”, inteso come il tentativo di ri-costruire (attraverso un processo complesso di auto-
riflessione) e rielaborare l’esperienza di malattia conferendole un significato e una collocazione all’interno 
della propria esistenza. Si fa inoltre riferimento al “Letting go”, inteso come la possibilità di abbandonare 
qualcosa, di lasciare alle spalle alcune cose che, inevitabilmente, con la diagnosi di malattia si andranno a 
perdere o accettando la possibilità che vi possano essere nuovi limiti e ostacoli da fronteggiare (Aujoulat et 
al., 2008).  
!!" Ciò può avvenire, ad esempio, attraverso lo spasmodico tentativo di acquisire il maggior numero di 
informazioni possibili rispetto alla condizione cronica e al trattamento (Aujoulat et al., 2008)."
12 In inglese “adjustment”. 
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riflessione rispetto al rapporto esistente tra ricostruzione identitaria in persone affette da malattia 
cronica e ruolo dell’autoriflessione e della narrazione come pratica educativa e di cura.  
 
Posto che sia possibile isolare e identificare (da una prospettiva teorica) le peculiarità che 
contraddistinguono il vissuto di cronicità (attraverso la determinazione di sentimenti, criticità e 
processi emotivi implicati) va considerata l’irripetibilità e l’unicità dell’esperienza soggettiva. Due 
sono gli aspetti che preme sottolineare a tal riguardo.  
Da una parte, come detto, l’importanza di considerare il singolare vissuto esperito dalla persona. 
Ciò al di là di un inquadramento dello stesso all’interno di riferimenti teorici (i quali sono certo 
irrinunciabili ma non possono tuttavia esaurire la complessità e la portata esistenziale del vissuto 
soggettivo)13. Dall’altra parte, la necessità di comprendere e inquadrare la malattia non come 
fenomeno biologico isolato, quanto piuttosto come evento (fisico, psicologico e sociale) all’interno 
di una complessiva storia di vita (Bobbo, 2012; Iavarone, 2008; Jensen & Pals, 2015; Lorig, 2012). 
La patologia cronica ha infatti ricadute sia sul piano biologico che psicologico, antropologico, 
sociale e etico (Zannini, 2014, p. 155).  
Il vissuto di malattia rappresenta allora quell’elemento senza il quale diventa difficile (se non 
impossibile) comprendere l’esperienza del paziente14 (Bobbo, 2012). In assenza di una sua adeguata 
comprensione e considerazione ogni richiesta, ogni pretesa e ogni limite imposto perdono forza e 
valore. Gli stessi risultano decontestualizzati e privi di significato, poiché non inseriti nell’orizzonte 
di senso della persona15 (IAPO, 2007; Lorig, 2008).  
Assal (1999) evidenzia appunto come il tempo “biologico -clinico” non esaurisca e non spieghi 
l’evoluzione del soggetto affetto da patologia cronica. Questa stessa esperienza, questo vissuto, 
vanno infatti compresi anche alla luce del “tempo psicologico” e del “tempo pedagogico” (Assal, 
1999). La persona, non il corpo, assume quindi una rilevanza centrale all’interno di modelli 
terapeutici atti alla cura di condizioni croniche16.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
13 Scrive a tal proposito Martignoni (2014): “Ogni malattia è, infatti, singolare, ogni organo malato non è un 
organo, ma il mio organo, il mio corpo malato” (p. 79). 
14 Scrive Bobbo: “Occorre infatti andare oltre il disease e accedere a quello che è il suo illness, vale a dire 
l’esperienza vissuta emotivamente, psicologicamente e interiormente dal paziente […]” (2012; p.121).  
15 Scrive Zannini (2014): “[…] è impensabile educare i pazienti senza aver compreso il loro vissuto di 
malattia, il quale include le idee, anche scorrette, che essi si sono fatti sulle cause della loro patologia e sulle 
modalità migliori per affrontarla” (p. 155). Tali riflessioni conducono alla necessità di adottare forme di cura 
realmente centrate sul paziente. Si rimanda al lavoro di Lorig (2008) che ha approfondito in modo puntuale e 
critico il tema relativo agli approcci assistenziali centrati sul paziente.  
16 Ancora Assal scrive: “[…] l’approccio psicologico e pedagogico vanno in soccorso alle limitazioni della 
terapia biologica; competenze connesse alle scienze umane diventano il valore aggiunto della terapia […]” 
(1999; Assal, 1992). 
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L’attività educativa appare quindi una componente importante nel percorso di presa in carico e cura 
della persona malata (Bobbo, 2012; Castiglioni, 2012; 2014; Conte, 2001; 2006; Engelund, 2011; 
Iavarone, 2008; Lorig, 2012; Mortari, 2006; Palmieri, 2003; Reach, 2014; Varming, Torenholt, 
Moller, Vestergaard, & Engelund, 2015a; Zannini, 2001; 2008). Ciò, sia per ragioni di tipo tecnico 
che per una valenza etica dell’attività educativa in questi contesti17 (OMS, 1998; Reach, 2014). La 
stessa acquisisce, in questo scenario, sia una funzione conservativa dell’integrità personale che 
riformativa e trasformativa, dunque di rinnovo della singolare continuità progettuale (Castiglioni, 
2012; Trento, 2014).  
L’intervento educativo in relazione al vissuto di malattia promuove quindi la formazione di 
atteggiamenti di resilienza; aiuta e supporta la persona che – scrive Bobbo (2012) - “[…] attraverso 
la malattia, scopre e comprende qualcosa di sé che altrimenti sarebbe rimasta nascosta” (p. 212). 
Questo, prosegue l’Autrice, nei termini “di forza interiore, di coraggio, di determinazione, di 
strategie di coping, di gestione positiva delle difficoltà, di attivazione delle reti di supporto sociale e 
familiare più adeguate […]” (p. 212). L’attività educativa svolge un ruolo importante proprio in 
relazione al processo di riscoperta di questi elementi costitutivi della persona. Nell’elaborazione del 
vissuto di malattia e lungo il processo di ricostruzione identitaria dalla diagnosi in poi, l’educazione 
della persona svolge inoltre un ruolo importante nella promozione e sviluppo di conoscenze, 
attitudini e competenze resilienti necessarie per una gestione autonoma della salute (Bobbo, 2012; 
Castiglioni, 2012; Engelund, 2011; Reach, 2014; Zannini, 2014) (Figura 1).  
Queste ultime assumono infatti grande importanza, considerato il ruolo attivo che la persona 
dovrebbe mantenere nella gestione della propria salute (Assal, 1999; Marchand et al., 2002). Lungo 
questo percorso educativo risulterà importante considerare le conoscenze e le convinzioni che il 
paziente ha rispetto alla patologia e al trattamento (relativamente alla comprensione dei potenziali 
vantaggi o benefici derivanti dallo stesso). Le stesse saranno sempre mediate dalle esperienze 
personali e rinforzate, indebolite o rimodellate in base ai feedback ottenuti, anche considerando un 
bilanciamento tra costi e benefici derivanti per la persona18. 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
17 Scrive Reach (2014): “Patient education is respect, it is the same thing. Thus, on an ethical point of view, 
it appears therefore that the practice of patient education is not only possible, but is also necessary” (p. 20).  
18 “[…] Even before a patient is educated, he or she has a considerable store of knowledge, perceptions, 
beliefs etc. about the disease, gained from events, from life experience and through information gathered 
from a variety of different sources […]” (Marchand et al., 2002, p. 90). 
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Figura 1. L’educazione del paziente promuove l’autonomia del paziente (Reach, 2014) 
 
 
1.1.3. Il concetto di “aderenza” in riferimento al vissuto di cronicità 
 
Attraverso un decentramento della responsabilità di cura dal medico al paziente (che caratterizza il 
modello adottato nella cura di patologie croniche) si assiste a un passaggio di controllo e potere 
verso la persona19(Epstein, Alper, & Quill, 2004; Lorig, 2012; Naik, Dyer, Kunik, & McCullough, 
2009; Ng et al., 2012; Reach, 2014; Ryan, Patrick, Deci, & Williams, 2008; Trento, 2014; Varming, 
Hansen, Andrésdóttir, Husted, & Willaing, 2015b) che deve osservare e mettere in atto alcuni 
comportamenti di autocura.  
La messa in atto, o la mancata messa in atto, di tali comportamenti attiene ad uno specifico (e assai 
diffuso) campo di ricerca nell’ambito della cronicità che si rifà agli studi sull’aderenza del paziente 
cronico. 
In letteratura il concetto di aderenza viene a definirsi come “il grado con il quale il comportamento 
di un soggetto – assumere un farmaco, seguire una dieta e/o modificare il proprio stile di vita – 
corrisponde a quanto concordato con l’operatore sanitario” (Haynes, 1979; OMS 2003b; 2006; 
Rand, 1993; Sabate, 2001). 
Questo costrutto rappresenta la risultante di una serie di differenti comportamenti di salute volti alla 
tutela del benessere personale. Tra questi possono essere considerati quelli direttamente inerenti alla 
gestione della patologia, tra i quali: l’assunzione della terapia farmacologica, il mantenimento di 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
19 Si parla appunto di “approccio centrato sul paziente” 
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una dieta alimentare consona con le prescrizioni e le raccomandazioni fatte dai curanti e lo 
svolgimento di una corretta attività fisica. Possono essere altresì considerati comportamenti che 
influiscono indirettamente sulla patologia che riguardano le condotte più generali attinenti allo stile 
di vita complessivo della persona (ad esempio: assunzione di alcol o sostanze psicoattive, 
tabagismo, etc.). Una ulteriore componente dell’aderenza coincide con la qualità delle relazioni tra 
la persona e i professionisti sanitari (in particolar modo il medico) e, più in generale, con la struttura 
sanitaria presso la quale la stessa è in cura. Connesso a ciò, episodi di mancata presenza alle visite 
di controllo, o piuttosto, di mancata esecuzione degli esami ematochimici e dei test specifici 
richiesti dal curante sono da includere all’interno dei comportamenti non aderenti. 
Nonostante l’aderenza rappresenti l’esito di un corpus piuttosto fitto di elementi attinenti alla sfera 
comportamentale, nella maggior parte dei lavori presenti in letteratura viene unicamente 
considerato l’aspetto relativo all’assunzione della terapia farmacologica. Gran parte degli studi che 
si occupano infatti di aderenza si focalizzano su questo aspetto che, seppur cruciale, rappresenta 
comunque solo uno dei possibili elementi che concorrono alla descrizione delle attitudini aderenti di 
una persona (Haynes, McDonald, & Garg, 2002; Laederach-Hofmann & Bunzel, 2000; Michaud, 
Suris, Viner, 2007; OMS, 2003; Varming et al., 2015b).  
Nella definizione e trattazione del costrutto di aderenza risulta dunque importante analizzare quattro 
elementi significativi: 
i) la questione terminologica: esiste in letteratura una consistente variabilità nei termini adottati in 
riferimento a questo particolare ambito di conoscenza (Vrijens et al., 2012). Molto spesso, infatti, il 
termine aderenza viene utilizzato in alternanza (e indistintamente) al termine compliance. Secondo 
più autori esiste però una significativa differenza tra i due termini che porterebbe a privilegiare 
l’utilizzo di “aderenza” in quanto concetto che veicola maggiormente l’idea di un coinvolgimento 
attivo e partecipe della persona (OMS, 2003b; 2006). Alcuni ricercatori considerano inoltre la 
differenza tra aderenza e persistenza, quest’ultima identificata come la costanza con la quale il 
comportamento viene mantenuto aderente nel corso del tempo (Cramer, Roy, Burrell, Fairchild, 
Fuldeore, Ollendorf, & Wong, 2008).  
Con riferimento all’aderenza alla terapia medica, un nutrito gruppo di autori ha elaborato una 
tassonomia che distingue: inizio dell’assunzione (initiation), interruzione dell’assunzione 
(discontinuation), implementazione (implementation), ovvero il grado in cui la dose assunta 
corrisponde a quanto prescritto dal curante (Vrijens et al., 2012). 
ii) la pluralità degli elementi che concorrono alla descrizione del grado di aderenza di una persona: 
come precedentemente evidenziato, differenti comportamenti devono essere considerati nella 
determinazione dell’aderenza. Ciò in molti casi non viene fatto, con il rischio di focalizzare 
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l’attenzione unicamente sull’assunzione della terapia farmacologica che, se da una parte rappresenta 
un elemento cruciale e discriminante, dall’altra non esaurisce la totalità del fenomeno e rischia 
dunque di condurre ad analisi parziali e riduttive; 
iii) la complessità e l’eterogeneità dei fattori che costituiscono i determinanti dell’aderenza: sono 
infatti differenti e di diversa natura. Gli stessi appartengono a una pluralità composita e dinamica di 
dimensioni che devono essere attentamente considerate (sia nella misurazione dell’aderenza che 
nella predisposizione di interventi finalizzati al suo incremento); 
iv) le difficoltà di misurazione: l’eterogeneità e la multifattorialità che contraddistinguono il 
fenomeno dell’aderenza hanno naturalmente delle implicazioni anche sul piano della valutazione e 
misurazione della stessa (Hathaway, Combs, De Geest, Stergachis, Moore, 1999; Laederach-
Hofmann & Bunzel, 2000). Come si discuterà anche in passaggi successivi, non esistono infatti 
strumenti ritenuti gold – standard per quanto riguarda la misurazione, ma si privilegiano (anche in 
questo caso) degli approcci compositi che mirano ad una comprensione il più possibile estesa del 
fenomeno.  
 
Alcuni studi hanno rilevato come, generalmente, l’aderenza ai trattamenti nei pazienti cronici risulti 
pari appena al 50% (Haynes, 2001; OMS, 2003; Sackett et al., 1978)20. Nelle linee guida elaborate 
dall’Organizzazione Mondiale della Sanità (d’ora in avanti OMS) (2003b) vengono esplicitate le 
possibili conseguenze derivanti da condotte non aderenti. Tra queste: scarsi esiti in termini di salute 
(legati a una possibile attenuazione dei benefici clinici derivanti dalle terapie e a un aumentato 
rischio di compromissione delle condizioni generali), incremento dei costi per il sistema sanitario 
(connesso all’aumento del numero di accessi alle strutture sanitarie per ospedalizzazioni, alla 
maggior durata dei ricoveri e alla frequenza delle visite ambulatoriali).  
All’opposto, un buon grado di aderenza si accompagna a effetti positivi che riguardano un maggior 
coinvolgimento della persona nel processo di cura, un miglioramento della qualità di vita e del 
benessere complessivo della stessa, una riduzione dei costi sanitari (connessa alla riduzione di visite 
e ospedalizzazioni) con buoni esiti complessivi per la salute (Ng et al., 2012; OMS, 2003b). 
Considerate le potenziali e significative ricadute che l’aderenza ha sia sul benessere della persona 
che in termini di efficacia ed efficienza del servizio sanitario offerto, appare necessario 
approfondire due temi precedentemente introdotti. Gli stessi riguardano, da una parte, i fattori che 
concorrono a determinare il grado di aderenza di una persona e, dall’altra, le modalità atte alla 
misurazione della stessa. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
20 Risulta importante esplicitare come alcuni autori critichino questo dato in quanto proveniente da studi non 
molto recenti e limitati ad alcuni particolari stati patologici (Mathes et al., 2012). La raccomandazione è di 
rifarsi a studi che attengono allo specifico ambito di interesse (patologia cronica) trattato. 
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Per quanto concerne il primo aspetto, sono state considerate cinque dimensioni (Figura 2) che, con 
modalità dinamica e interattiva, influiscono e concorrono a determinare l’aderenza (Kardas, Lewek, 
& Matyjaszczyk, 2013; OMS, 2003b).  
 
Figura 2. Le cinque dimensioni dell’adesione terapeutica (OMS, 2003b) 
* HTC: Health-care team (team di assistenza) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Le dimensioni identificate nel report dell’OMS (2003b) afferiscono dunque a fattori21: 
 
- socio-economici: status economico svantaggiato, povertà, analfabetismo o basso livello culturale, 
disoccupazione, mancanza di una rete di supporto sociale efficace, condizioni di vita instabili, 
lontananza dai centri di assistenza sanitaria, elevato costo dei trasporti e dei farmaci, convinzioni 
determinate dalla cultura di appartenenza circa la malattia e i trattamenti, difficoltà in ambito 
familiare.  
Una serie di considerazioni a parte dovrebbero essere fatte per l’età che, in quanto dato socio-
demografico, andrebbe valutata separatamente dalle altre variabili e messa in stretta relazione con le 
caratteristiche della persona. Bambini e adolescenti risultano particolarmente esposti alla messa in 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
21 Si rimanda alla consultazione del report dell’OMS (2003b) per un maggior approfondimento delle cinque 
dimensioni con riferimento alle diverse tipologie di patologia cronica. 
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atto di comportamenti non aderenti e al coinvolgimento in condotte a rischio per la salute (Kardas et 
al., 2012; Kyngas, Kroll, & Duffy, 2000; Winnick, Lucas, Hartman, & Toll, 2005). In questa fascia 
di età il range di adesione ai trattamenti va dal 43% al 100%, con una percentuale media del 58% 
nei paesi sviluppati (Burkhart, Dunbar-Jacob, & Rohay, 2001; Fotheringham, 1995; Winnick et al., 
2005). Come si approfondirà a breve, l’adolescenza risulta un periodo di vita particolarmente 
esposto al rischio di bassa aderenza. Lo stesso va dunque monitorato e considerato con grande 
attenzione dai professionisti sanitari. 
Sempre per quanto concerne l’età, una ulteriore fascia considerata particolarmente a rischio è quella 
delle persone anziane (Gellad, Grenard, & Marcum, 2011). Risulta infatti piuttosto intuitivo 
immaginare quali difficoltà possa incontrare un anziano nella gestione di tutti quegli aspetti che 
necessitano, come visto, di grande attenzione da parte del paziente per il controllo della salute. Si 
potrà inoltre ipotizzare, per persone in questa fascia di età, la presenza di quadri patologici 
caratterizzati da comorbidità per i quali si richiederà la messa in atto di trattamenti con elevato 
grado di complessità per periodi di tempo prolungati. Non va inoltre sottovalutata la possibile 
presenza di una compromissione a carico delle funzioni cognitive, che potrebbe influire 
significativamente nella quantità e qualità degli sforzi profusi dalla persona per mantenersi aderente 
nonché, minare a monte la capacità stessa di prendersi cura di sé; 
 
- correlati alla terapia: riguardano la possibile complessità del regime terapeutico (in termini di 
quantità e frequenza delle dosi da assumere, modalità di assunzione, frequenza di variazioni e 
modificazioni del piano terapeutico), la durata del trattamento, esperienze precedenti fallimentari, le 
tempistiche con le quali l’efficacia del trattamento si palesa, la presenza (in termini di quantità e 
intensità) di effetti collaterali; 
 
- correlati alla patologia: la gravità dei sintomi esperiti, il grado di disabilità (fisica, psicologica, 
sociale e professionale) percepita, il decorso della patologia, la disponibilità di trattamenti efficaci e 
la presenza di altre patologie concomitanti. Questi fattori vanno a influire sulla percezione del 
rischio associato alla malattia, sull’importanza assegnata dalla persona alla corretta assunzione della 
terapia, nonché rispetto al valore complessivamente attribuito all’aderenza da parte della persona 
coinvolta nel processo di cura; 
 
- connessi al sistema sanitario e alle caratteristiche del team assistenziale: riguardano la qualità 
delle relazioni con i diversi membri dell’equipe sanitaria (in termini di comunicazione, ascolto, 
empatia e fiducia reciproca), le caratteristiche dell’interazione con il medico nel corso della visita, 
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l’entità delle risorse messe a disposizione dal servizio per una adeguata educazione e informazione 
della persona, il grado di connessione e supporto territoriale garantito; 
 
- correlati al paziente: questo ordine di fattori rappresenta senza dubbio il più complesso; esso 
comprende tutte quelle componenti intrinseche della persona che concorrono a determinare la 
messa in atto di determinate azioni (in questo caso ascrivibili alla dimensione della salute). Tra i più 
significativi mediatori personali del comportamento possono essere identificati senza dubbio gli 
aspetti motivazionali, che risultano strettamente connessi al grado di fiducia, consapevolezza e 
autoefficacia percepita. Questi aspetti determinano le aspettative personali e le spinte all’azione in 
un delicato intreccio con le conoscenze, le convinzioni e le percezioni sviluppate nell’interazione 
con l’ambiente esterno. Nel report dell’OMS vengono inoltre identificati alcuni fattori (ascrivibili 
alle caratteristiche della persona) per i quali è stata dimostrata una certa influenza negativa 
sull’aderenza ai trattamenti. Tra questi: stress psicosociali, ansia e preoccupazione circa la possibile 
insorgenza di effetti collaterali, conoscenze inadeguate rispetto alla malattia e al trattamento, 
sfiducia nell’efficacia dei trattamenti, fraintendimenti e mancata accettazione della malattia, vissuti 
psicologici di ansia e frustrazione (2003b). 
 
Vengono inoltre fornite precise indicazioni circa la possibilità di attuare interventi mirati su 
ciascuna dimensione per il rafforzamento dell’aderenza in differenti tipologie di patologie croniche. 
La linea di pensiero generale, sulla base della quale si strutturano gli interventi proposti, si fonda 
sull’idea che sia preferibile intervenire su più fattori, attraverso modelli di azione articolati su più 
fronti. In tal senso “utilizzare un approccio indirizzato a un unico fattore ha un’efficacia abbastanza 
limitata se, come spesso avviene, i fattori che influenzano l’adesione ai trattamenti interagiscono e 
si potenziano l’un l’altro” (OMS, 2003b, p. 57). Tali modelli, che prevedono l’articolazione 
complessa di differenti interventi, hanno dimostrato maggiore efficacia rispetto a interventi diretti 
verso un unico fattore (Roter et al., 1998a). 
Un ultimo aspetto da considerare in relazione al concetto di aderenza riguarda le modalità di 
misurazione e valutazione della stessa. L’eterogeneità dei fattori ed elementi che, come visto, 
condizionano il grado di aderenza osservato determinano una certa difficoltà nella misurazione e 
rilevazione del fenomeno. Sebbene non esista un criterio standard di riferimento che valga a priori 
per ogni situazione e in riferimento a ogni condizione di cronicità, in letteratura vengono operate 
alcune distinzioni tra le differenti modalità di misurazione possibili. 
L’OMS (2003b) identifica almeno quattro modalità di valutazione che prevedono: una etero-
valutazione compiuta dai professionisti sanitari (che possono monitorare, ad esempio, episodi di 
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mancata presenza del paziente ai controlli periodici o altri parametri osservati che possono 
indirettamente fungere da indicatori di scarsa aderenza); l’uso di questionari auto-somministrabili 
(self-report) compilati dal paziente; l’adozione di sistemi di monitoraggio elettronico che registrano 
la data e l’orario in cui la confezione di un farmaco è stata aperta; il riferimento ad alcuni parametri 
biochimici che possono fungere da “sentinella” di mancata aderenza.  
Indubbiamente, ciascuna modalità possiede dei limiti e criticità intrinseche che riguardano, per i 
questionari compilati dal paziente, la possibilità che lo stesso fornisca risposte condizionate da un 
bias di desiderabilità. D’altro canto l’adozione di strumenti di monitoraggio elettronico risulta, oltre 
che dispendiosa, non sempre veritiera poiché l’acquisto di un farmaco non sempre coincide con la 
sua assunzione.  
Nonostante questi limiti esistono attualmente numerosi strumenti validati che consentono un 
monitoraggio dell’aderenza (soprattutto al trattamento farmacologico) e che, attraverso una accorta 
procedura di selezione consentono (nel caso in cui siano adottati in modo sinergico) di restituire una 
soddisfacente valutazione del grado di adesione oggetto di analisi.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
31 
1.2 IL VISSUTO DI MALATTIA CRONICA IN ETÀ GIOVANILE 
 
1.2.1. Crescita e formazione identitaria nel corso dell’adolescenza e della giovane età adulta  
 
!! Adolescenza  
Il termine adolescenza si riferisce, generalmente, a quel periodo di vita segnato da “processi 
psicologici e sociali che caratterizzano lo sviluppo della personalità dell’individuo dalla fine della 
fanciullezza al suo essere adulto” (Vianello, 2003, p. 77). Essa rappresenta un “passaggio 
esistenziale” (Barone, 2009) attraverso cui la persona “[…] si dispone a un attraversamento che 
pone nel gioco delle trasformazioni radicali il suo corpo e la sua mente in rapporto alla definizione 
esistenziale delle dimensioni spazio-temporali che […] lo costituiscono come essere-nel-mondo” (p. 
91). 
Nel corso di questa importante tappa del processo di crescita (oggetto di ampi approfondimenti in 
diversi ambiti disciplinari) il giovane può esperire momenti di particolare criticità e complessità 
legati alle profonde trasformazioni e modificazioni (biologiche, psicologiche e relazionali) in atto22. 
Il ragazzo si troverà infatti coinvolto in un delicato percorso di ridefinizione e ristrutturazione 
identitaria (Erikson, 1968; 1984) finalizzato alla conquista di una maggior autonomia e 
affrancamento personale (Toniolo, 1999; Vianello, 2004).  
L’adolescenza, intesa come una fase esistenziale di transizione verso l’età adulta, prende avvio nella 
seconda decade di vita (Casey, Getz, & Galvan, 2008; Crews, He, & Hodge, 2007; Paus, 2005; 
Spear, 2000). Si tende a collocarne l’inizio attorno agli 11, 12 anni; periodo che si protrae fino ai 
18, 20 anni di vita (Arnett, 2000; Vianello, 2004). Va considerato come esista una certa labilità 
nella definizione cronologica dall’adolescenza23 (in termini di range di età definiti). Ciò è 
sicuramente connesso all’ampia variabilità intersoggettiva, con particolare riferimento alle 
differenze socio-culturali e di genere (Aceti & Milan, 2010; Casey et al., 2008; Giedd, 2008; Spear, 
2000), nonché ai differenti campi paradigmatici attraverso cui l’adolescenza stessa è stata indagata 
(Barone, 2009). 
Dal punto di vista biologico, uno tra gli elementi di maggiore complessità che viene a determinarsi 
in questa fase di vita consta sicuramente nelle modificazioni neurologiche. Si tratta di mutamenti 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
22 Considerate le finalità della trattazione non si è ritenuto opportuno compiere una differenziazione analitica 
tra preadolescenza, media adolescenza e tarda adolescenza, in quanto l’approfondimento compiuto in questo 
paragrafo risulta utile per l’analisi del vissuto di malattia cronica in questa fase di vita e nella prima età 
adulta, in una visione integrata di questo periodo evolutivo. 
23 Scrive Spear (2000) a riguardo: “[…] it is difficult to characterize the precise onset and offset of 
adolescence” (p. 417). Ancora: “Adolescence eludes precise characterization of its ontogenetic time course, 
with no single event signalling its onset or termination” (p. 419). 
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che rivestono una significativa importanza in relazione alla messa in atto – in questa fase di vita - di 
nuovi comportamenti sulla scorta di inedite esigenze psico-cognitive e sociali. Risultano a tal 
riguardo importanti le parole e il pensiero di Giedd (2008): “Adolescence is a time of substantial 
neurobiologic and behavioural change, but the teen brain is not a broken or defective adult brain” 
(p. 341). Mutamenti neurologici - rintracciabili nel lento processo di maturazione delle funzioni 
esecutive (contestuale alla riorganizzazione delle regioni cerebrali della corteccia prefrontale) 
(Blakemore, 2012; Yurgelun-Todd, 2007) - si legano dunque a fattori genetici, epigenetici, 
ambientali24 (Lenroot & Giedd, 2006; McAnarney, 2008) e psicosociali25 (Johnson, Blum, & Giedd, 
2009; Steinberg, 2005). L’interazione complessa di questi elementi condizionerà e innescherà la 
messa in atto di nuovi comportamenti, attitudini cognitive e caratteriali nel giovane (Figura 3). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
24 “[…] the structure of the brain at any time is a product of interactions between genetic, epigenetic, and 
environmental factors (“environmental” taken broadly as including both the outside environment and the 
internal physiological milieu)” (Lenroot & Giedd, 2006, p. 726). 
25 “Behaviour in adolescence, and across the lifespan, is a function of multiple interactive influences 
including experience, parenting, socio-economic status, individual agency and self-efficacy, nutrition, 
culture, psychological well-being, the physical and built environments, and social relationships and 
interactions” (Johnson et al., 2009). Sempre a tal riguardo scrive McAnarney: “Genetic background 
influences both biology (in this instance, adolescent brain development), and behaviour. The environment, 
also, affects biology and behaviour. In addition, genetic potential and environment may have an interactive 
effect on biology and behaviour. These relationships are complex, and some are bidirectional” (p. 321).  
"
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Figura 3. Differenti componenti che influenzano il comportamento in adolescenza (McAnarney, 
2008) 
 
 
Proprio queste modificazioni concorrono all’identificazione di alcune condotte peculiari nel corso 
dell’adolescenza, tra cui: l’esplorazione, la sperimentazione, il rischio, la ricerca di sensazioni e 
stimoli nuovi, l’aumento delle interazioni sociali (che mutano per intensità e complessità), la 
conflittualità nel percorso di ricerca e conquista di autonomia (Crews et al., 2007; Spear, 2000). 
Considerando dunque tali comportamenti come la risultante di un’interazione complessa (tra 
elementi di differente natura) alcuni autori hanno richiamato all’importanza di un dialogo 
interdisciplinare in merito alle ricerche condotte sull’adolescenza. Una connessione tra campi di 
studio differenti (quali, ad esempio le neuroscienze, la psicologia e le scienze dell’educazione) 
giova dunque al processo di comprensione di una fase di vita tanto delicata e importante26 (Giedd, 
2008; Lenroot & Giedd, 2006) evitando fratture o frammentazioni interpretative27.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
26 L’identificazione delle modificazioni neurobiologiche che avvengono nel corso dell’adolescenza può 
dunque fornire importanti informazioni per la strutturazione di pratiche e interventi educativi rivolti a 
persone in questa fascia di età. Scrive infatti Giedd (2008): “Another important direction for future 
neuroimaging studies will be increased integration with social and educational science, which have 
remained relatively separate despite the shared goal of guiding individuals through the adolescent years 
safely and optimally prepared for the adult world” (pp. 340-341). 
27 Proprio in relazione ai diversi “sguardi” (teoretici ed empirici) che nel tempo si sono rivolti 
all’adolescenza, Barone (2009) sottolinea l’irriducibilità della stessa, l’impossibilità “[…] di teorizzare 
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Erikson (1968; 1984) identifica nella costruzione identitaria la principale sfida posta in essere nel 
corso di questa fase di vita. Sfida che si protrae anche lungo la giovinezza e nella prima età adulta 
(Arnett, 2000). Lo sviluppo identitario viene interpretato come un processo sistemico che riguarda 
numerose trasformazioni (tra loro significativamente connesse) nelle differenti aree di sviluppo: 
somatico (fisico-biologico), psicologico, cognitivo ed emotivo, sociale e relazionale28 (Aceti & 
Milan, 2010; Barone, 2009; Christie & Venner, 2005; Vianello, 2004) (Tabella 2). 
Da un punto di vista fisico, lo sviluppo puberale rappresenta il primo segnale del mutamento 
adolescenziale; esso concerne la modificazione di alcuni tratti del corpo e la maturazione degli 
organi sessuali che raggiungono le caratteristiche somatiche tipiche dell’età adulta29 (Vianello, 
2003; 2004). L’ampia variabilità nel definire in modo preciso l’età adolescenziale (da un punto di 
vista complessivo) può essere rintracciata anche nella determinazione dell’inizio e della durata dello 
stesso sviluppo puberale che può durare dai diciotto mesi ai cinque anni (Christie & Venner, 2005; 
Giedd, 2008; Vianello, 2003; 2004). Nelle femmine, in genere, l’esordio è più precoce (tra i nove e 
gli 11 anni) rispetto ai maschi (tra gli 11 e i 13 anni) (Vianello, 2004). Naturalmente questi notevoli 
e importanti sviluppi fisici hanno un impatto emotivo significativo per la persona: il corpo assolve 
infatti ad una funzione di mediazione con il mondo esterno.  Tali cambiamenti innescano – secondo 
Barone (2009) - un processo di riorganizzazione della realtà stessa. Il giovane si trova in questo 
senso coinvolto in un delicato processo di ri-scoperta del proprio corpo, alle volte faticando e 
lottando per trovare “il corpo che è” (Aceti & Milan, 2010, p. 24). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
l’adolescenza come un oggetto solo di tipo naturale o solo di tipo culturale, ma significa anche […] 
riconoscere lo scacco a cui è esposto lo sguardo del ricercatore nello sforzo di afferrare la complessità 
adolescenziale attraverso la necessità di semplificazione di categorie e costrutti che aspirano ad avere validità 
universale” (p. 29). Si parla di una “linea d’ombra” (Conrad, 2000) che si interpone tra l’adolescenza stessa e 
le teorie scientifiche che intendono descriverla. 
28 “Internal physical and psychological changes interact with the external or social changes” (Christie & 
Venner, 2005). 
29 In particolare, si tratta dello sviluppo del seno, comparsa dei peli pubici e del primo ciclo mestruale nelle 
femmine; crescita graduale di testicoli e pene, primi peli pubici e prima eiaculazione nei maschi (Vianello, 
2003). 
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Tabella 2. Compiti evolutivi in adolescenza (Christie & Vinner, 2005) 
 
 
Molti adolescenti sono spesso insoddisfatti del loro aspetto fisico che sovente diventa oggetto di 
ripetute – in alcuni casi esasperate - analisi e confronti con i coetanei (Aceti & Milan, 2010; 
Vianello, 2003; 2004). Il processo di formazione della nuova immagine corporea ha quindi un 
impatto molto forte sull’autostima e sull’immagine di sé maturata dal ragazzo (Christie & Venner, 
2005); la stessa necessita di essere integrata e armonizzata in riferimento alla complessiva 
rappresentazione del sé (Tabella 3). 
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Tabella 3. Fase di sviluppo puberale ed effetti psicosociali (Christie & Vinner, 2005) 
 
 
La discrepanza tra il ritmo di crescita personale e quello ritenuto più adeguato (o, molto spesso, 
idealizzato dal giovane) può provocare preoccupazione e vergogna; ciò si verifica soprattutto nel 
caso in cui ci sia una crescita accelerata o, al contrario, ritardata in modo evidente e significativo. 
Eventualità, quest’ultima, che sembra avere un impatto maggiormente negativo per l’autostima 
(Vianello, 2003). Ancora, le possibili sproporzioni nel modo in cui le diverse parti del corpo 
maturano e si sviluppano possono suscitare nel ragazzo sentimenti di vergogna, paura e 
insicurezza30 (Aceti & Milan, 2010). 
Come osservato in precedenza, le modificazioni corporee si accompagnano alla riorganizzazione di 
specifiche regioni cerebrali che presidiano funzioni cognitive complesse. In alcuni casi, i 
cambiamenti provocati dallo sviluppo puberale precedono la completa maturazione di tali funzioni, 
innescando possibili disequilibri nella regolazione della motivazione e dell’emotività (e dunque del 
comportamento agito) ed esponendo il ragazzo alla possibilità di essere coinvolto in condotte 
rischiose e dannose per la sua salute31 (Steinberg, 2005) (Figura 4). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
30Per Barone (2009) il corpo rappresenta, durante l’adolescenza, il luogo emblematico della contraddittorietà 
esperita tra una condizione di limite e il sentimento di onnipotenza. 
31 Scrive Steinberg (2005): “It has been speculated that the impact of puberty on arousal and motivation 
occurs before the maturation of the frontal lobes is complete. This gap may create a period of heightened 
vulnerability to problems in the regulation of affect and behaviour, which might help to explain the 
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Figura 4. Sviluppo puberale e maturazione neurobiologica (Steinberg, 2005) 
 
Dal punto di vista psicologico e cognitivo, l’adolescenza si caratterizza dunque come un processo di 
graduale costruzione identitaria nei termini di un accrescimento dell’autostima, della 
consapevolezza di sé e del sé in relazione con altri (Blakemore, 2012; Palmonari, 1997; Steinberg, 
2005; Vianello, 2004). Questo sviluppo risulta spiegabile attraverso la considerazione di differenti 
fattori. Tra questi le modificazioni cerebrali assumono un ruolo cruciale e contribuiscono a spiegare 
alcune tra le caratteristiche più significative di questa fase di vita32.  
Nel corso dell’adolescenza avviene infatti una lenta maturazione delle funzioni esecutive (che 
continua anche nel corso della giovinezza) (Giedd, 2008; Paus, 2005; Yurgelun-Todd, 2007). La 
corteccia prefrontale risulta tra le aree cerebrali che raggiungono per ultime la completa 
strutturazione e maturazione33 (Crews et al., 2007; Johnson et al., 2009; Lenroot & Giedd, 2006; 
McAnarney, 2008; Steinberg, 2005; Toga, Thompson, & Sowell, 2006) (Figura 5). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
increased potential in adolescence for risk-taking, recklessness, and the onset of emotional and behavioural 
problems” (p. 70). 
32 “The adolescent brain is in a unique state of transition as it undergoes both progressive and regressive 
changes providing a biological basis for the unique adolescent behaviors and the associated changes in 
behavior during maturation to adulthood” (Crews et al., 2007, p. 190) 
33 Questo processo può essere ben espresso facendo ricorso a una metafora presentata da Giedd (2008): “If 
we consider a literary/linguistic metaphor, maturation would not be the addition of new letters but of 
combining earlier formed letters into words, and then words into sentences, and then sentences into 
paragraphs” (p. 340).  
  
38 
Figura 5. Regioni cerebrali che presentano i maggiori cambiamenti strutturali nel corso 
dell’adolescenza (Sowell et al., 1999) 
 
 
 
Le funzioni esecutive rimandano a un set di competenze cognitive e metacognitive complesse, tra 
cui: la pianificazione, l’organizzazione, la regolazione, la presa di decisione, il controllo e 
l’inibizione degli impulsi, la regolazione delle emozioni, la memoria di lavoro e l’attenzione (Crews 
et al., 2007; Giedd, 2008; Johnson et al., 2009; Yurgelun-Todd, 2007). Queste competenze 
consentono all’individuo di valutare una situazione, analizzare le varie possibilità e opzioni di scelta 
per pianificare la messa in atto di una data azione (Johnson et al., 2009). Come evidente, le stesse 
concorrono in modo rilevante alla costruzione di mezzi cognitivi funzionali alla promozione di 
quell’autoconsapevolezza che costituisce la meta e la sfida principale nel periodo adolescenziale. 
Esse si accompagnano a una graduale maturazione delle abilità emotive34 (dunque, della capacità di 
provare sentimenti ed emozioni anche particolarmente forti e significative) (Crews et al., 2007; 
Spear, 2000; Yurgelun-Todd, 2007), a una maggior predisposizione all’introspezione e ad 
un’aumentata e più profonda attenzione verso aspetti psicosociali (ad esempio: relazioni, affettività, 
etc.) (Vianello, 2004).  
La graduale maturazione delle funzioni esecutive è implicata inoltre nel peculiare passaggio al 
pensiero astratto35 (Piaget & Inhelder, 1955). Lo stesso consiste nella “capacità di condurre 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
34 Anche la maturazione delle abilità emotive si protrae nel corso della tarda adolescenza e nella giovane età 
adulta (Johnson et al., 2009; Yurgelun-Todd, 2007). 
35 Vianello sottolinea come la maturazione del pensiero astratto sia graduale, dunque non del tutto stabile e 
generalizzabile nel corso dell’adolescenza (Vianello, 2004). 
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ragionamenti logicamente corretti senza la necessità di partire da un dato di esperienza e di 
verificare la conclusione del ragionamento attraverso un dato di esperienza” (Vianello, 2004, p. 
372). Naturalmente, sia lo sviluppo identitario (nella sua globalità) che il processo di evoluzione 
verso il pensiero formale non avviene soltanto in ragione dei mutamenti neurologici ma, in un’ottica 
sistemica, rappresenta la risultante di un insieme di fattori di natura psicosociale (Piaget & Inhelder, 
1955; Vianello, 2004) e storico-culturale (Barone, 2009). Questi stessi concorrono nel determinare 
un’ampia variabilità intersoggettiva nello sviluppo cognitivo. Tra le variabili considerate Vianello 
(2004) identifica: la provenienza socioculturale, il livello di scolarizzazione, l’educazione familiare 
e le opportunità di confronto con i pari (p. 387). Ancora: le modalità di ingresso nella società adulta, 
le opportunità di socializzazione e la quantità e qualità dalle relazioni interpersonali.  
Aceti e Milan (2010) definiscono la conquista di forme di ragionamento astratto come una sorta di 
“nuova nascita”36. Questa conquista cognitiva e psicosociale risulta vitale per l’esecuzione, da parte 
del giovane, di compiti complessi e per la formulazione di ipotesi (anche rispetto ad eventi futuri) e 
teorie (Vianello, 2004) che tengano conto di una molteplicità di fattori37 (Christie & Viner, 2005; 
Spear, 2000; Yurgelun-Todd, 2007). Secondo Barone, l’accesso a forme di ragionamento astratto 
comporta una ristrutturazione del rapporto tra il pensiero stesso e lo spazio, funzionale 
all’organizzazione di “quell’intimità necessaria al distanziamento e all’autonomia” (p. 100). 
L’accrescimento di tali abilità risulta particolarmente evidente in molti comportamenti assunti dai 
ragazzi di questa età. Si osserveranno infatti condotte caratterizzate da una tendenza a manifestare 
(anche in modo esagerato e plateale) idee e convinzioni personali (sia attraverso la comunicazione 
verbale che nell’atteggiamento, nel modo di vestire e apparire) che vengono ad essere idealizzate e 
assolutizzate (Aceti & Milan, 2010). Il giovane vive una particolare forma di “egocentrismo 
adolescenziale” che, sovente, può indurlo a pensare alla propria esistenza come fuori dall’ordinario, 
non paragonabile al vissuto altrui (si parla in questo caso di “mito personale”) (Elkind, 1985). 
L’adolescenza è dunque descrivibile come l’età degli ideali, che diventano un elemento 
discriminante per costruire relazioni sociali marcatamente diverse rispetto a quelle peculiari all’età 
infantile. Proprio l’accesso a forme di pensiero astratto ha quindi significative influenze sia nel 
processo di autocomprensione identitaria che nell’ambito delle relazioni interpersonali38.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
36 “Si tratta di una nuova nascita alla realtà che lo porta alla vera comprensione delle cose” (Aceti & Milan, 
2010, p. 36). 
37 “[…] a nostro avviso, è proprio l’aspetto cognitivo che raggiunge nell’adolescenza una maturazione tale da 
poter dire che ora il bambino diventa adulto perché prende in mano se stesso, mediante un pensiero che è in 
grado di astrarre, andando oltre l’immediato e proiettandosi verso il futuro e il possibile” (Aceti & Milan, 
2010, p. 22).  
38 Scrivono Aceti & Milan (2010) “[…] l’apparire del pensiero ipotetico che matura e si rafforza negli anni 
successivi all’adolescenza […] ha vari effetti sulla vita del ragazzo sia in termini di relazioni con gli altri che 
in capacità introspettiva con se stesso” (p. 33). 
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Con riferimento alle relazioni con gli altri Vianello (2004) scrive: “[…] l’adolescente cerca di 
ottenere un inserimento sociale non solo adattando se stesso alla società, ma anche cercando di 
modificare la società secondo i propri bisogni, le proprie teorizzazioni e il piano di vita elaborato” 
(p. 380). La costruzione di nuove reti relazionali e la modificazione di quelle già esistenti appaiono 
quindi come elementi peculiari. I rapporti con gli altri mutano per intensità e qualità, diventando 
sempre più intimi, profondi e complessi (Christie & Viner, 2005). Il giovane acquisisce maggiori 
capacità di lettura, comprensione e interpretazione delle dinamiche psicologiche e socio-relazionali, 
nonché delle differenti sfumature di significato assunte dalle plurime componenti emotive che 
entrano in gioco nella relazione39 (Blakemore, 2012; Herba & Phillips, 2004; Yurgelun-Todd, 
2007). Le dinamiche interpersonali diventano quindi un nuovo (e intrigante) banco di prova per 
sperimentarsi, cogliere nuove sfumature di sé e per affermarsi attraverso l’esplicitazione dei propri 
pensieri e convinzioni40. 
All’interno della sfera relazionale, uno degli elementi che risulta maggiormente rappresentativo del 
periodo adolescenziale è senza dubbio il rapporto (più o meno) conflittuale con le figure genitoriali. 
In questo periodo infatti la relazione tra genitore e figlio viene a subire notevoli e necessari 
mutamenti. Il rapporto con le figure genitoriali (molto spesso idealizzate, nel corso della 
fanciullezza, come modelli esemplari e infallibili) diventa - per molti ragazzi - fonte di accese 
diatribe e dispute. Queste ultime si legano al rifiuto (da parte del giovane) di regole, imposizioni o 
limitazioni poste dai genitori. Tale rapporto conflittuale (che assume i caratteri di una vera e propria 
ambivalenza tra la ricerca di indipendenza e la necessità di sentirsi, per certi versi, ancora protetti) 
diventa il simbolo di una “lotta”, di uno “svincolo” come lo definirebbe Acone (2004). Lotta (molto 
spesso combattuta sul piano degli ideali) che il ragazzo compie quasi come una sorta di avventura 
personale sulle tracce della propria identità. Conflitto, ancora, che ha luogo attraverso la messa alla 
prova dei propri schemi mentali (Aceti & Milan, 2010) verso la ricerca di un rapporto il più 
possibile paritario con i genitori41.  
La richiesta (spesso ambivalente) di autonomia diventa quindi l’oggetto più o meno esplicito di 
discussione a casa e in famiglia (per quanto riguarda ad esempio la cura di sé, il modo di apparire e 
di vestire o le questioni legate alla politica e alla religione).  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
39 Blakemore (2012) si riferisce allo sviluppo del “social brain” inteso come “[…] the network of brain 
regions involved in understanding other people” (p. 400). 
40 Aceti e Milan (2010) parlano a tal riguardo di un vero e proprio “laboratorio del pensiero” (p. 41). 
41 Per Vianello (2004) la conflittualità che caratterizza il rapporto con i genitori assume i caratteri di una 
“[…] tappa obbligata verso una età adulta vissuta con autonomia” (p. 396). La stessa, per alcuni autori, viene 
vista in chiave evolutiva e come elemento osservabile anche in altre specie (Casey et al., 2008; Spear, 2000; 
Vianello, 2004). 
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Risulta dunque evidente come le competenze genitoriali siano messe significativamente alla prova42 
(Aceti & Milan, 2010; Iavarone, 2008). Si assiste, nella maggior parte dei casi, a una crisi dei 
modelli genitoriali autoritari rispetto a quelli autorevoli. Sembra infatti che stili educativi improntati 
(sin dalla fanciullezza) verso la promozione del dialogo e del confronto (Boffo, 2011) nel rispetto di 
regole condivise e negoziate, siano in grado di accompagnare il giovane con maggior coerenza e 
autorevolezza in questo delicato momento di maturazione43.  
Particolarmente caratteristici sono inoltre il maggior avvicinamento dell’adolescente al gruppo dei 
pari (amici, coetanei e compagni di scuola) e le prime esperienze eterofiliche (Acone, 2004). Queste 
relazioni aumentano di intensità nel corso della giovinezza44 (Casey et al., 2008; Spear, 2000); i 
rapporti con i coetanei si intensificano e il numero di persone con le quali si stabiliscono relazioni 
profonde viene a ridursi secondo un processo di “selezione” per affinità e comunanza di valori e 
interessi (molto spesso si fa riferimento alla “diade amicale”, dunque al migliore amico o amica). 
Sovente i giovani si radunano in gruppi e comitive che variano tra sessi per composizione e attività 
del tempo libero.  
L’aumentata necessità di confronto con i pari può trovare spiegazione nel fatto che il giovane si 
trova a vivere un momento esistenziale segnato (dal punto di vista relazionale) dal venir meno di 
quella idealizzazione delle figure genitoriali che sino a quel momento sembravano invincibili e 
perfette. Come tutte le perdite, anche - e soprattutto - questa produce nel ragazzo un senso di vuoto, 
smarrimento e sofferenza che necessita del soccorso, dell’aiuto e del conforto di chi sta vivendo la 
medesima situazione: i coetanei (Aceti & Milan, 2010). La necessità di un rapporto più profondo e 
intenso con gli amici risulta altresì funzionale alla costruzione della propria identità attraverso un 
processo di identificazione ma anche di differenziazione dagli altri (Berger, 1994/1996; Coleman & 
Hendry, 1990/1992; Pombeni, 1997). L’amico diventa quindi una figura importantissima nella vita 
dell’adolescente45 che in lui cerca “[…] intimità […], possibilità di aiuto e una fonte di sicurezza 
[…]” complementare a quella fornita dalle figure genitoriali (Vianello, 2004, p.435).  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
42 In questa epoca, più che in altre, le famiglie sembrano smarrite e in difficoltà di fronte alle esigenze delle 
nuove generazioni. Per un approfondimento di questo tema si invita alla consultazione del volume a cura di 
Acone (2004) ove è ben descritta questa sorta di processo di abdicazione alla “famiglia educante”, al venir 
meno delle regole, dell’autorevolezza genitoriale per cedere il posto ad un eccessivo permissivismo. 
43 A tal riguardo si possono citare i tre stili genitoriali fondamentali identificati da Baumrind (1991): 
autorevole, autoritario e permissivo.  Gli stili permissivo e autoritario sembrano essere messi maggiormente 
in crisi perché vengono a mancare il confronto, la comunicazione e negoziazione (Maccoby, 1980). 
44 Anche questa inclinazione è stata riscontrata in altre specie animali (Crews et al., 2007). 
45 Aceti e Milan (2010) identificano nel gruppo dei pari delle funzioni che sono sia educative (di scambio e 
confronto), sociali (di appartenenza e condivisione) che psicologiche (nei termini di restituzione di 
un’immagine di sé). 
"
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Un’ulteriore, seppur breve, considerazione va fatta in merito ad una forma di relazione che negli 
anni sta diventando sempre più diffusa tra le nuove generazioni, ovvero quella legata al mondo 
virtuale dei “social”. Questo “media mondo” (Aceti & Milan, 2010, p. 15), con la sua ricchezza di 
stimoli e la possibilità di favorire una quantità pressoché illimitata di situazioni relazionali, sta 
diventando il mezzo comunicativo ed espressivo di elezione per molti giovani (e non solo). 
Nonostante i numerosi vantaggi e le innumerevoli potenzialità, lo stesso possiede evidenti pericoli 
(legati alla rapidità con cui le relazioni vengono ad instaurarsi e ad una superficialità di fondo che 
lascia poco spazio allo scambio di valori e alla conoscenza autentica) (Boffo, 2011). Aceti e Milan 
(2010), parlano infatti di un “gap” tra mondo reale e virtuale, in relazione al quale soprattutto le 
nuove generazioni faticano a “vivere fino in fondo la realtà”, dunque a sperimentare se stessi al di 
fuori del palcoscenico virtuale.  
 
I cambiamenti a livello psicofisico e nelle relazioni sociali sino ad ora descritti, determinano una 
notevole quantità di “sfide” che coincidono con il raggiungimento di alcuni “compiti di sviluppo” 
tra i quali Vianello (2004) identifica: i) la conoscenza e l’accettazione del proprio corpo che cambia 
(ciò riguarda anche la soddisfazione dei nascenti bisogni sessuali in forma sublimata e/o limitata); 
ii) la gestione del proprio ruolo sociale; iii) il conseguimento dell’autonomia psicologica (Tabella 
4).  
 
Tabella 4. Le principali sfide in adolescenza (Christie & Viner, 2005) 
 
Queste sfide si giocano nel sottile equilibrio tra il sentimento di dipendenza dalle figure genitoriali e 
dagli altri adulti di riferimento (agli occhi dei quali l’adolescente è ancora piccolo, o comunque non 
completamente maturo) e il desiderio di indipendenza.  
I cambiamenti che avvengono in questa fase esistenziale provocano dunque la messa in discussione 
di quello che è stato l’intero sistema di vita conosciuto nell’infanzia, rivoluzionandone ogni aspetto. 
Il nascente desiderio di essere indipendente si lega alla necessità di esprimere e rimarcare la propria 
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identità in divenire e di confermarla attraverso il presidio delle proprie decisioni e azioni46. Tutto 
ciò in un disarmonico equilibrio di affetti, ragionamento, presa di decisione e azione (Casey et al., 
2008; Paus, 2005; Steinberg, 2005).  
La ricerca di autonomia può esporre il giovane alla messa in atto di condotte a rischio (Casey et al., 
2008; Crews et al., 2007; Giedd, 2008; Johnson et al., 2009; Steinberg, 2005). Alcuni tra i 
comportamenti maggiormente rischiosi per il benessere e la salute personale (frequenti in 
adolescenza) sono: l’assunzione di bevande alcoliche e di sostanze psicoattive, il tabagismo, la 
guida in stato di ebbrezza e le condotte violente (verso se stessi o verso gli altri). Questi stessi 
comportamenti aumentano in adolescenza (Casey et al., 2008; Ernst et al., 2005; Galvan et al., 
2006; Steinberg, 2008) rappresentando una delle maggiori cause di decesso in questa fascia di età47 
(Crews et al., 2007; Merrick, Kandel, Birnbaum, Hyam, Press, & Morad, 2004).  
La tendenza al coinvolgimento in situazioni rischiose va però anche interpretata alla luce del 
bisogno, che tutti i giovani hanno, di compiere nuove esperienze e di sperimentare ed esplorare se 
stessi (Bonino & Cattelino, 1998; 2008; Spear, 2000). In questo senso, alcuni comportamenti 
devianti possono assolvere a funzioni di tipo adattivo48 (ciò non riguarda naturalmente tutte quelle 
condotte che compromettono il benessere e la salute personale del giovane) (Tabella 5). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
46 La ricerca dell’autonomia nel corso dell’adolescenza è riscontrabile anche in altre specie (tenendo 
naturalmente in considerazione le dovute distinzioni); scrivono infatti Casey et al. (2008): “Independence-
seeking behaviors are prevalent across species, such as increases in peer-directed social interactions and 
intensifications in novelty-seeking and risk-taking behaviors”. 
47 Il rischio rappresenta un tema ampiamente dibattuto negli studi inerenti l’adolescenza. Esso concerne 
infatti una componente emblematica di questa fase esistenziale segnata dal desiderio di sperimentare se stessi 
in situazioni nuove, inedite e alle volte al limite tra il lecito e il non lecito. In letteratura tali comportamenti 
non sembrano riconducibili a un’ignoranza del pericolo o all’incapacità di riconoscere lo stesso (Martin et 
al., 2002; Steinberg, 2005) quanto piuttosto ad una sorta di disequilibrio nella regolazione dei nuovi stimoli 
innescati dal processo puberale. Con la prima adolescenza e la maturazione fisico-sessuale il ragazzo è 
esposto alla necessità di ricercare nuovi stimoli e sensazioni. Questo processo non risulta però supportato da 
una adeguata competenza autoregolatoria (Johnson et al., 2009; Steinberg, 2000; 2008). I comportamenti a 
rischio in adolescenza trovano una spiegazione anche in chiave evolutiva in quanto presenti anche in altre 
specie (Crews et al., 2007; Spear, 2000). Una ulteriore distinzione è stata compiuta tra la messa in atto di 
comportamenti a rischio e gli atteggiamenti impulsivi (Casey et al., 2008; Steinberg, 2004; 2007). Secondo 
alcuni autori (Casey et al., 2002; 2005; Galvan et al., 2007) l’atteggiamento impulsivo diminuisce 
progressivamente con l’età, già a partire dall’adolescenza. 
48 Fortunatamente la sperimentazione di comportamenti a rischio - da parte dell’adolescente - è una attività 
transitoria per la maggior parte degli individui (Spear, 2000). L’assunzione di rischi in adolescenza è 
considerata “adattiva” in quanto può consentire di: i) esplorare il comportamento adulto e i suoi 
vantaggi/privilegi (Silbereisen & Reitzle, 1992); ii) raggiungere i normali compiti evolutivi (Muuss & 
Porton, 1998); iii) sviluppare e dimostrare competenza rispetto alle sfide poste in essere da certi 
comportamenti a rischio (Csikszentmihalyi & Larson, 1978). Per un approfondimento puntuale in merito alle 
funzioni dei comportamenti a rischio si rimanda ai testi di Bonino e Cattelino (1998; 2008) in cui sono state 
identificate alcune funzioni trasversali ai diversi comportamenti a rischio in età adolescenziale. Queste 
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Risulta inoltre possibile identificare fattori protettivi e di rischio per la messa in atto di 
comportamenti devianti. Secondo Bonino e Cattelino (2008) questi fattori riguardano le 
caratteristiche personali dell’adolescente, della sua famiglia e degli stili genitoriali adottati, della 
comunità di appartenenza e del contesto scolastico49.
 
Tabella 5. Principali funzioni dei comportamenti a rischio (Bonino & Cattelino, 2008) 
 
 
!! Giovane età adulta 
Fino a qualche decennio fa la fine dell’adolescenza era caratterizzata da un passaggio rapido e 
repentino all’età adulta (passaggio, questo, segnato da riti sociali piuttosto consolidati e determinati 
come il matrimonio, l’inizio della vita professionale e la genitorialità). Oggi si assiste – soprattutto 
nei paesi occidentali – a una dilatazione dello spazio temporale che intercorre tra queste due fasi di 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
possono essere distinte in due macroaree in relazione al loro legame con il processo di costruzione identitaria 
o con le relazioni sociali. 
49 Tra i fattori protettivi (definiti anche “di resilienza”) Bonino e Cattelino (2008) identificano caratteristiche: 
i) personali: le competenze cognitive, relazionali e comunicative, il sistema valoriale del soggetto (che lo 
caratterizza nel modo di intendere le relazioni nel nucleo familiare e con gli amici, ma anche l’importanza 
attribuita dallo stesso alla carriera scolastica e alla partecipazione alla vita comunitaria); ii) familiari: lo stile 
genitoriale e la qualità della comunicazione in famiglia; iii) della comunità di appartenenza: il modo di 
intendere culturalmente e socialmente la giovinezza; iv) del contesto scolastico: il tipo di esperienza vissuta 
dal giovane nel contesto scolastico; l’organizzazione scolastica (in termini di norme, tempistiche, spazi e 
attività proposte) può sicuramente giocare un ruolo importante, come naturalmente i contenuti e i metodi che 
caratterizzano lo svolgimento delle attività didattiche. 
"
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vita. Le persone che superano i 18-20 anni, non possono infatti essere più considerate adolescenti ed 
entrano in un periodo esistenziale simile ad un limbo indefinito, uno stadio “della soglia” (Formella 
& De Filippo, 2013) attraverso cui la persona transita nell’attesa di divenire adulta.  
Come visto per l’adolescenza, anche per quanto riguarda la prima età adulta non esistono 
riferimenti uniformi in letteratura rispetto al range di età in cui la stessa va collocata. La 
maggioranza degli autori tende a posizionare cronologicamente la prima età adulta tra i 18, 20 anni 
e i 25, 30 anni (Formella & De Filippo, 2013). Ulteriori distinzioni e definizioni sono state 
introdotte anche all’interno di questa stessa fascia di età. Arnett (2000) ha infatti compiuto diversi 
studi in persone con una età compresa tra i 18 e i 25 anni. Fase, questa, in cui termina la tarda 
adolescenza e prende avvio quella che l’autore definisce come “adultità emergente” 50, seguita dalla 
prima età adulta (o giovane età adulta) compresa nel periodo di vita che va dai 26 ai 35 anni circa51, 
52.  
La transizione verso l’età adulta può trovare dunque, come scrivono Formella e De Filippo (2013), 
una molteplicità di definizioni: “tardo adolescenti, post-adolescenti, adultescenti, preadulti e 
appunto giovani adulti” (p. 25).  
Come detto, questa fase di vita, risulta segnata da uno stato di contraddittorietà e ambiguità di fondo 
a causa dei confini labili e poco marcati sia rispetto alla fase di vita precedente (adolescenza) che a 
quella successiva (adultità). La variabilità di questi stessi confini viene a determinarsi soprattutto in 
ragione delle peculiarità del periodo storico nelle sue caratteristiche culturali e socioeconomiche.  
I giovani - non più adolescenti, non ancora adulti - si trovano infatti imbrigliati a metà strada tra 
“una situazione di autonomia e una di dipendenza” (Formella & De Filippo, 2013, p. 12) in cui il 
passaggio verso l’essere adulti risulta, in questi anni, più lento, meno evidente e segnato da una 
crescente eterogeneità53.  
Risulta presumibile pensare che ciò sia dovuto al fatto che l’età adolescenziale (nonostante la 
variabilità e l’eterogeneità considerata) prende avvio prevalentemente sulla scorta di mutamenti 
fisico-biologici (con la pubertà), mentre termina soprattutto in base a cambiamenti di carattere 
psicosociale. Se i primi cambiamenti (fisici) risultano facilmente rintracciabili e identificabili, i 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
50 In letteratura “emerging adulthood”. 
51 Considerate le finalità della trattazione non si ritiene opportuno descrivere nel dettaglio il passaggio da 
tarda adolescenza, ad adultità emergente e giovane età adulta. Questa scelta, fatta anche nel paragrafo 
precedente, risponde alla necessità di considerare questi periodi di vita nelle loro caratteristiche globali per 
poi discutere gli stessi alla luce del vissuto di malattia cronica. 
52 Per una maggior chiarezza espositiva si è scelto di utilizzare d’ora in avanti il termine “giovane età adulta” 
con riferimento alle persone con età compresa tra i 20 e i 30 anni.  
53 “[…] la sequenza del superamento delle varie soglie è diventata sempre meno ordinata e prevedibile” 
(Formella & De Filippo, 2013, p. 12). 
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secondi (psicosociali) appaiono più sfumati e presentano una maggiore variabilità intersoggettiva e 
culturale. Questi stessi determinano un’indefinitezza nel catturare il momento di approdo alla 
giovane età adulta54, 55.  
Considerati dunque i cambiamenti intervenuti nella società odierna, appare evidente l’esistenza di 
una significativa quota di variabilità con cui gli eventi di transizione demografica56 vengono a 
verificarsi (Arnett, 2000). Questa stessa variabilità riflette, secondo Arnett (2000), il carattere 
esplorativo e altamente sperimentale di tale fase di vita.  
Nonostante l’indefinitezza, un nutrito gruppo di autori risulta concorde nell’assegnare una 
specificità a questo periodo di vita che possiede evidenti peculiarità e assume, alla luce della 
complessità del progetto esistenziale, un ruolo assai significativo57 (Arnett, 2000; Brandstatter & 
Herrmann, 2015; Formella & De Filippo, 2013; Lancini & Madeddu, 2014; Naar-King & Suarez, 
2014).  
In questa fase di vita si assiste a una ricerca di continuità e integrità personale anche (e soprattutto) 
nei suoi risvolti sociali connessi al processo di graduale riconoscimento e conferma identitaria da 
parte della società e degli “altri” significativi.  
Soprattutto nei primi anni dalla fine dell’adolescenza, il giovane sarà inoltre coinvolto in un 
importante processo di esplorazione e sperimentazione58(Arnett, 2000; 2004). Questo si 
caratterizzerà per una maggior motivazione, dunque una significativa profondità e intenzionalità.  
In letteratura, sono stati identificati alcuni compiti evolutivi specifici per l’età giovanile, considerata 
nella sua globalità. Tra questi: i) il compimento del processo di separazione-identificazione dal 
nucleo familiare (avviato nell’adolescenza); ii) l’avvio di una carriera lavorativa; iii) la costituzione 
di un proprio nucleo familiare, caratterizzato dalla vita di coppia e dalla generatività; iv) il 
consolidamento del senso identitario (Hauser & Green, 1997 in Formella & De Filippo, 2013).  
Quest’ultimo aspetto riveste naturalmente un’importanza centrale alla luce di quel processo di 
formazione personale che accompagna l’individuo per tutto l’arco di vita. Il rafforzamento 
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54 “[…] mentre nei primi anni dell’adolescenza prevale la natura, con il procedere verso la maturità la natura 
cede il posto alla cultura, e il giovane adulto si avvia a diventare – se riesce – soggetto del proprio romanzo e 
protagonista del proprio viaggio” (Lancini & Madeddu, 2014). 
55 Scrivono infatti Formella e De Filippo (2013): “Mentre lo sviluppo puberale rappresenta […] una stazione 
di partenza per l’adolescenza, il viaggio del giovane adulto è mosso da un progetto di vita” (p. 25). 
56 I “riti di passaggio” cui si è appena fatto riferimento (la fine del percorso formativo e l’inizio di un’attività 
lavorativa, l’uscita dalla famiglia e la creazione di un proprio nucleo familiare, l’avere figli). 
57 Scrivono Lancini e Madeddu (2014): “è come se l’adolescenza non bastasse più nel suo ruolo di fase di 
passaggio” (p. 41).  
58 “Emerging adulthood is a time of life when many different directions remain possible, when little about the 
future has been decided for certain, when the scope of independent exploration of life's possibilities is 
greater for most people than it will be at any other period of the life course” (Arnett, 2000, p. 469). 
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identitario avviene soprattutto grazie al processo di esplorazione e sperimentazione dei “sé 
possibili” e si caratterizza come itinerario personale che il soggetto compie verso l’identificazione 
di obiettivi di vita coerenti59 con il proprio progetto esistenziale (Brandstatter & Herrmann, 2015; 
Sumner, Burrow, & Hill, 2015; Waters & Fivush, 2015).  
Secondo Formella e De Filippo (2013) il processo di maturazione si sostanzia in alcuni “passaggi 
soglia” (p. 25) che vengono a profilarsi lungo due assi: quello scolastico-lavorativo e quello 
familiare-matrimoniale. Ciò in linea con il pensiero di Lancini e Madeddu (2014) che identificano 
l’acquisizione di una maggior autonomia, sia rispetto alla dimensione “abitativa”, che “lavorativa”.  
Naar-King e Suarez (2014) identificano in questo periodo di vita un peculiare accrescimento delle 
responsabilità della vita adulta e una diminuzione del supporto genitoriale. Il giovane deve dunque 
iniziare ad assumersi la responsabilità di scelte che – contrariamente a molte di quelle fatte 
nell’adolescenza – avranno un potenziale impatto nella sua vita e potranno avere echi e risonanze 
future assai importanti60 (Arnett, 2000). 
Ancora, secondo Arnett (2000), le tre aree maggiormente implicate nel processo di esplorazione 
risultano essere: l’amore, il lavoro e la visione del mondo.  
Per quanto riguarda l’amore, le persone di questa età saranno maggiormente portate a sperimentare 
una dimensione più profonda, intima, seria e progettuale dell’innamoramento61 (quindi l’avvio di 
una vita condivisa e convissuta). Anche nel lavoro, il giovane si troverà a ricercare impegni e 
attività maggiormente affini e rispondenti ai suoi interessi, vocazioni e soprattutto coerenti con il 
percorso di studi affrontato (diversamente dall’adolescenza, durante la quale - molto spesso - il 
ragazzo compie lavori saltuari, precari e quasi esclusivamente finalizzati a garantire un minimo di 
autosufficienza economica). Non da ultimo, la visione del mondo, la messa alla prova di identità 
diverse, una sorta di itinerario alla scoperta di sé attraverso il diverso, il non conosciuto, il non 
ancora scoperto, per poi fare ritorno e (auspicabilmente) capire chi si vuole essere62.  
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59 “Failure to develop this kind of coherent account of identity across the adolescent and emerging 
adulthood period is thought to result in the loss of a sense of purpose and meaning in life, a feeling of 
helplessness, and possibly even result in the inability or failure to develop positive intimate relationships” 
(Waters & Fivush, 2015, p. 442). 
60 “By the end of this period, the late twenties, most people have made life choices that have enduring 
ramifications. When adults later consider the most important events in their lives, they most often name 
events that took place during this period” (Arnett, 2000, p. 469). 
61 Questo aspetto è stato in particolar modo approfondito anche da Erikson (1968). 
62 Proprio a riguardo della sperimentazione in questi tre particolari ambiti Arnett (2000) scrive in un 
passaggio assai interessante: “For both love and work, the goals of identity explorations in emerging 
adulthood are not limited to direct preparation for adult roles. On the contrary, the explorations of emerging 
adulthood are in part explorations for their own sake, part of obtaining a broad range of life experiences 
before taking on enduring--and limiting-- adult responsibilities” (p. 474). 
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Risulta interessante osservare come in alcuni studi condotti da Arnett (1998; 2000; 2001) sia 
emerso che la maggior parte dei giovani americani coinvolti ritenessero cruciali (ai fini del 
passaggio all’età adulta) non tanto i riti di transizione culturalmente classici (il matrimonio o l’aver 
figli) quanto piuttosto il raggiungimento di alcune qualità individuali quali l’accettazione delle 
responsabilità, la formulazione di decisioni autonome e il raggiungimento di una indipendenza 
economico-finanziaria. Elementi, questi, funzionali al conseguimento di un’autosufficienza di base 
che consenta di muovere i primi passi nella vita adulta adeguatamente “equipaggiati”.  
A tal riguardo appare necessario compiere una riflessione. Nonostante sia evidente come la maggior 
parte dei cambiamenti (implicitamente o esplicitamente) attesi per raggiungere l’età adulta siano 
prevalentemente orientati sul versante sociale e relazionale63 (la vita lavorativa, la progettualità 
coniugale e genitoriale), dagli studi emerge come la gran parte dei giovani conferiscano primaria 
centralità al conseguimento di caratteristiche individuali e soggettive (vs. relazionali e 
intersoggettive) come pass-par-tout per l’età matura (Arnett, 2001; Sharon, 2015).  
Ciò trova probabilmente spiegazione nella qualità delle risposte fornite dalla società odierna alla 
primaria richiesta esistenziale dei giovani, legata alla volontà di entrare come membri effettivi nella 
comunità adulta, beneficiando di diritti e doveri. Per il giovane d’oggi il contesto sociale diventa 
infatti “sempre meno iniziatico” (Lancini & Madeddu, 2014, p. 43), nel senso che non sembra 
fornire sufficienti opportunità e possibilità (ciò è ravvisabile soprattutto per quanto concerne le 
scelte lavorative che diventano difficoltose nonostante il raggiungimento di buoni livelli di 
preparazione accademica e professionale). In una società che diventa sempre più complessa64, 
frammentata, rischiosa e priva di tappe obbligate verso la maturazione adulta, i giovani considerano 
come unico elemento decisivo il possesso di abilità e competenze che mettono in risalto la tendenza 
all’individualismo65. 
Ne consegue un disorientamento da parte delle nuove generazioni che faticano a trovare risposte 
adeguate alla sfida che si pone in questa fase di vita, legata proprio alla costruzione di un progetto 
esistenziale nel lungo termine (Barone, 2009). Dunque la progettazione si fa provvisoria, molto 
spesso ripiegata sul presente (Acone, 2004; Formella & De Filippo, 2013) e aperta a revisioni e 
modifiche continue (Brandstatter & Herrmann, 2015; Formella & De Filippo, 2013; Hill, Jackson, 
Roberts, Lapsley, & Branden- Berger, 2011). L’“a-progettualità” si contrappone alla “progettualità” 
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63 “All’interno di questa fase di passaggio […] ritengo che il ruolo sociale possa essere considerato il vero 
organizzatore psichico della mente del giovane adulto […]” (Lancini & Madeddu, 2014, p. 91).  
64 Sharon (2015) afferma come, con l’aumentare della complessità sociale, cresca anche la complessità dei 
processi di maturazione verso l’età adulta (che si fanno via via sempre più discontinui e confusi).  
65 Naturalmente questo tema risulta difficilmente esauribile in tale sede, ma si è ritenuto opportuno farne un 
breve accenno poiché considerato come uno degli aspetti cruciali che concorrono a descrivere la situazione 
dei giovani nella società attuale.  
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in un racconto che rimane “in attesa”66 (Barone, 2009; Formella & De Filippo, 2013, p. 23), quindi 
precario e non definito67.  
Un’ultima, seppur contenuta, considerazione va fatta in merito al possibile coinvolgimento, da parte 
di persone in età giovanile, in condotte a rischio. Come visto, esiste una cospicua parte di letteratura 
che indaga il tema in riferimento all’età adolescenziale. Gli studi inerenti il rischio nel corso della 
giovane età adulta sono limitati (Arnett, 2000; Jessor, Donovan, & Costa, 1991) nonostante alcuni 
autori evidenzino un picco di tali comportamenti proprio durante questo periodo di vita (Arnett, 
1992; 2000; Bachman, Johnston, O'Malley, & Schulenberg, 1996). Secondo Arnett (2000) queste 
condotte risultano connesse all’aumento delle aree di sperimentazione (in ragione di una maggiore 
autonomia di azione) e al fatto che sui giovani viene esercitato un minor controllo da parte dei 
genitori.  
 
!!Adolescenza e giovane età adulta: uno sguardo educativo  
Il periodo adolescenziale e la giovane età adulta rappresentano importanti momenti di transizione; 
gli stessi possono essere considerati come delle “terre di mezzo” (Barone & Mantegazza, 1999) 
nella storia di vita personale.  
Attraverso uno sguardo complessivo (nel tentativo di raccogliere le riflessioni sinteticamente 
delineate sino ad ora) risulta evidente come da una prospettiva socio culturale siano diversi gli 
elementi che espongono questi periodi ad una sostanziale criticità.  
In prima istanza gli stessi sembrano connotarsi come luoghi “di ambiguità”, come spazi “liminali” 
(Barone, 2009) di costante tensione tra compiutezza e incompiutezza. Acone (2004) parla di 
adolescenza intesa come periodo “nomade, transuente, pellegrinale” (p. 24). Una fase di scoperta e 
di ricerca che – considerate le contingenze sociali attuali – si prolunga, poiché proprio la meta tanto 
ambita (ovvero l’ingresso nell’età adulta) diventa sempre più un “traguardo mobile” (Acone, 2004, 
p. 25). I confini con l’età adulta si fanno quindi labili e scarsamente definiti (Diamanti, 1999). Ciò 
con conseguenze rilevanti per il vissuto dei giovani, caratterizzato sempre più da momenti di 
sofferenza, fragilità, irrazionalità (Barone, 2009).  
Tali elementi di criticità interpellano (per diversi autori) la pedagogia e le scienze dell’educazione 
in modo più forte rispetto ad altre discipline. Acone (2004) scrive infatti che l’“adolescenza è tra 
tutte le fasi dell’età evolutiva la più attraversata dai fattori educativi, quali quelli specificamente 
aperti alla cultura etica, relazionale, affettiva, sentimentale, sociale” (p. 13). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
66 Sharon (2015) parla di un “in-between status”. 
67 “La precarietà della loro condizione di transito è un tratto che può essere riconosciuto, studiato e gli può 
essere applicato uno statuto identitario” (Formella & De Filippo, 2013, p. 26). 
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Questo poiché il giovane compie una sorta di “volo identitario” (Aceti & Milan, 2010, p. 63) teso a 
esplorare le diverse possibilità di essere e divenire persona, mettendosi costantemente alla prova. 
Lungo questo percorso passerà attraverso la sperimentazione di una moltitudine di ruoli (Naar-King 
& Suarez, 2014) e identità per rispondere alle due domande essenziali di questo momento di vita: 
“Chi sono?” e “Chi voglio essere?” (Aceti & Milan, 2010).  
Con riferimento a questo processo di scoperta, Aceti e Milan (2010) identificano tre componenti 
necessarie per ogni giovane (e rispetto alle quali l’intervento educativo dovrebbe lavorare): 
l’acrobaticità “[…] simile anche a quella di chi cammina su una corda tesa in alto e sperimenta un 
difficile equilibrismo nel quale, per superare le difficoltà e portare a termine l’esercizio, bisogna 
andare avanti […]” (p. 64). Dunque, la propensione alla sfida, l’accettazione dell’ignoto nel 
passaggio da un punto esistenziale all’altro e – nel passaggio stesso – la trasformazione e il 
cambiamento. Ancora, la progettualità, ovvero il conseguimento di quelli che in ambito psicologico 
vengono definiti “compiti di sviluppo” necessari per esprimere se stessi con energia e forza, per 
compiersi nel proprio progetto e nella propria storia. Non da ultimo, la vulnerabilità, che 
caratterizza questo straordinario momento, durante il quale l’ambiguità sta anche nel fatto che al 
massimo della potenza fisica e mentale corrisponde un’elevata quota di fragilità, di difficoltà nel 
gestire e controllare l’immenso potenziale a disposizione.  
 
Un importante contributo nella definizione di quelle che possono essere definite “questioni 
educative” emergenti in età giovanile (soprattutto in riferimento all’adolescenza) è stato fornito da 
Barone (2009). Secondo l’autore i cambiamenti che attraversano la persona in questa fase di vita 
vanno considerati come una sorta di “sistema complesso di mutazione”. In questo sistema gli 
elementi principalmente implicati risultano essere: il corpo, lo spazio, il pensiero e il tempo. 
Nell’intersezione di questi ambiti Barone (2009) coglie alcune apicalità che esaltano il ruolo che 
l’educazione può avere nell’ampliamento, rielaborazione e trasformazione dell’esperienza di 
crescita (Figura 6). 
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Figura 6. Adolescenza come sistema complesso di mutazione (Barone, 2009) 
 
 
Le quattro apicalità identificate mettono in luce le necessità che, secondo l’autore, devono trovare 
risposta nell’attività educativa con adolescenti e giovani: 
- “il corpo come presenza” (intersezione corpo-spazio): vi è la necessità di porre attenzione alla 
questione corporea nell’accompagnamento alla presa di consapevolezza delle modificazioni e dei 
mutamenti che avvengono. Ciò evitando di ridurre la trasformazione fisica al mero dato biologico, 
ma significando l’esperienza del cambiamento inteso come processo di presa di consapevolezza e 
scoperta del proprio “essere nel corpo” 68; 
- “il pensiero spaziale” (intersezione spazio-pensiero): l’accesso a forme di pensiero astratto 
produce la necessità di delimitare un personale spazio simbolico (sia mentale che fisico) all’interno 
del quale cominciare a organizzare la propria visione del mondo (Barone, 2009). Sul piano 
educativo si pone la necessità di garantire l’espressione (anche con modalità diverse) dei vissuti e 
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68 Nelle parole di Barone (2009) ciò significa “riprendere contatto con quelle sensazioni e quelle emozioni 
che muovono dal corpo dentro, e rispetto alle quali si produce una mancanza di parole capaci di dire o che 
permettano di comprendere, con l’effetto di ampliare il vissuto di confusione e di disorientamento” (p. 99).  
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delle esperienze del giovane69. Questo consiste nel “rendere praticabili” alcuni luoghi (anche 
simbolici) che rispondano ai bisogni di “interiorità, di intimità, di privatezza, e alla necessità di 
rendere visibili talune emozioni” (Barone, 2009, p. 103). 
- “il progetto esistenziale” (intersezione pensiero-tempo): l’accesso a forme di ragionamento 
ipotetico aprono (a partire dalla dimensione del “sogno”) alla progettualità. Da qui, la necessità 
educativa del “dare luogo” al desiderio, di accoglierlo e valorizzarlo, ma anche contestualizzarlo e 
nutrirlo, nel senso di “alimentare il piacere dell’esperienza di ricerca che riguarda la definizione di 
sé” (Barone, 2009, p. 104).  
- “l’azione come flusso esperienziale” (intersezione tempo-corpo): considerata la centralità 
assegnata all’azione (che è sempre mediazione con il reale e campo inesauribile di esperienza), si 
pone una necessità educativa intesa come invito alla riflessione circa il cambiamento del corpo e 
dunque del modo di interagire con il mondo. 
La dimensione della progettualità rappresenta senza dubbio uno dei “luoghi educativi” 
maggiormente sfidanti per chi si trova a condividere percorsi formativi con adolescenti e giovani. 
Tale lavoro dovrebbe svolgersi, secondo Barone (2009), attraverso il recupero - da una parte - della 
centralità della narrazione come strumento pedagogico elettivo e - dall’altra - dell’importanza del 
“sogno” inteso come possibilità pedagogica. 
Emerge da questa lettura un approccio realistico (e, al contempo, ottimistico) dell’educazione verso 
un’età della vita tanto complessa quanto intrigante. In questo senso, Aceti e Milan (2010) 
richiamano proprio all’importanza di ritornare a guardare con positività a questo periodo di vita, 
evitando stigmatizzazioni o atteggiamenti di sfiducia e disconferma che contribuirebbero a bloccare 
il giovane e a ostacolarne la crescita armoniosa70.  
In un’età in cui alla bellezza del nuovo e della scoperta si accompagnano sempre anche sentimenti 
di smarrimento, crisi, inquietudine e perdita71, l’adulto deve rispondere attraverso una azione 
educativa coerente e presente (Boffo, 2011). Educazione che diventa ineludibile proprio perché nel 
corso della giovinezza “[…] l’identità appena abbozzata non si gioca come nell’adulto tra ciò che si 
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69 Ciò secondo Barone (2009) si canalizza in adolescenza soprattutto attraverso la scrittura (nel diario, ad 
esempio) o l’accesso a componimenti artistici (poesie e canzoni) che possano veicolare stati d’animo ed 
emozioni troppo intense per non trovare espressione. 
70 “È evidente, all’interno di questa linea, un’esplicita “richiesta pedagogica” al mondo degli adulti: 
depositare gli occhiali interpretativi a lenti scure, abbandonare un’ottica valutativa che punta il dito sugli 
aspetti mancanti, sul negativo, e saper guardare all’adolescente partendo dal positivo” (Aceti & Milan, 2010, 
p. 55). 
71 “I vissuti dolorosi sono spesso dei “lutti”, nel senso che il ragazzo avverte scomparire sempre più gli 
“oggetti infantili” con i quali si sentiva padrone e sicuro, per andare verso “nuove realtà” che appaiono 
talvolta sconosciute e cariche d’ansia” (Aceti & Milan, 2010, p. 40). 
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è e la paura di perdere ciò che si è, ma nel divario ben più drammatico tra il non sapere chi si è e la 
paura di non riuscire a essere ciò che si sogna” (Galimberti, 2007, p. 31). 
Lungi dunque dall’abdicare al compito educativo, le figure che supportano e accompagnano il 
giovane lungo questo percorso dovrebbero garantire prossimità, conferma e fiducia72 (Aceti & 
Milan, 2010). Attraverso questa azione, che è promozione e cura dell’altro, il giovane potrà trovare 
in sé quella forza necessaria per compiere “il passaggio”, per crescere e conferire alla crescita stessa 
un senso, un motivo, un’intenzione e - in ultima istanza – una direzione progettuale.  
 
1.2.2. La malattia cronica in età giovanile 
 
!! Sviluppo giovanile e malattia cronica: un delicato sistema di interazioni 
Dai dati elaborati dall’ISTAT (2014) emerge che, ad eccezione delle malattie allergiche, la maggior 
parte delle patologie croniche (soprattutto di grado severo) aumenta con l’età. Nonostante ciò, va 
rilevato come in Italia circa il 19% delle persone tra i sei e i 24 anni sia affetta da almeno una 
malattia cronica (ISTAT, 2005). L’incremento delle persone in età adolescenziale e giovanile 
affette da una (o più) patologia si lega all’aumentata sopravvivenza (oltre l’85%) di bambini affetti 
da condizioni congenite o croniche a seguito dei progressi medico-scientifici (Kennedy, Sloman, 
Douglass, & Sawyer, 2007; Perrin, Bloom, & Gortmaker, 2007; Reid, Irvine, McCrindle, Sananes, 
Ritvo, Siu, & Webb, 2004; Yeo & Sawyer, 2005). 
Considerata la breve digressione appena condotta (relativa allo sviluppo personale nel corso 
dell’adolescenza e della giovane età adulta) appare evidente come crescere con una patologia 
cronica (o l’esperire una diagnosi di malattia in questo momento di vita) ponga in essere una serie 
di relazioni e reti di interazione tra fattori di ordine differente.  
In letteratura è ormai ampiamente diffusa l’opinione circa una sorta di influenza reciproca73 tra le 
peculiarità legate allo sviluppo (fisico, psichico e sociale) in età adolescenziale e giovanile e il 
vissuto di malattia cronica (Aujoulat, Simonelli, & Deccache, 2006; Bobbo, 2009; 2010; 2012; 
Michaud, 2002; Michaud et al., 2007; Stam, Hartman, Deurloo, Groothoff, & Grootenhuis, 2006; 
Yeo & Sawyer, 2005). Si ravvisa infatti l’eventualità (negativa) che lo sviluppo giovanile (in 
particolar modo nel corso del periodo adolescenziale) possa modificare in modo rilevante, se non 
addirittura compromettente, la gestione e il decorso della condizione patologica. Ciò avverrebbe in 
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72 “Il lungo, difficile, fondamentale passaggio alla vita adulta impone perciò la presenza attiva 
dell’interlocutore credibile e autorevole, perché il rito che conferisce profondità, intimità e sacralità a questo 
attraversamento necessita di un traghettatore che sappia […] dialogare e combattere, rispondere con la forza 
della conferma alla pressante richiesta di identità […]” (Aceti & Milan, 2010, p. 73). 
73 Michaud et al. (2007) parlano di “reciprocal effects”. 
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relazione al verificarsi di tutti i cambiamenti cruciali e tipici di questa età di vita, con ripercussioni 
piuttosto evidenti sul piano della condizione cronica (Figura 7). 
 
Figura 7. Interazioni principali tra i processi di maturazione in corso nell’adolescenza e la 
malattia cronica (Michaud, 2002) 
 
 
 
 
Partendo da una prospettiva generale (che quindi, per ora, non si rifà a uno specifico vissuto 
patologico) appare possibile procedere con la delineazione di almeno due ordini di relazioni. Il 
primo riguarda gli effetti che lo sviluppo giovanile ha sulla gestione della malattia cronica. Il 
secondo concerne l’altro polo della questione, dunque le ricadute che la patologia (il trattamento, le 
ospedalizzazioni e tutte quelle necessità dettate da una condizione di cronicità) ha rispetto alla 
maturazione e alla crescita in questo delicato momento di vita.  
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Nonostante - come più volte ribadito - le modificazioni intervenienti nel corso del processo di 
maturazione avvengano in un’armonia sinergica74 tra dimensione fisico-psichico e relazionale, ai 
fini di una maggior chiarezza espositiva i tre aspetti saranno considerati separatamente75.  
 
- Sviluppo fisico, pubertà e malattia cronica: i mutamenti fisici che avvengono a partire dalla prima 
adolescenza possono (soprattutto per quanto concerne lo sviluppo puberale e ormonale) provocare 
cambiamenti o alterazioni nel decorso della patologia76 (Michaud et al., 2007). Tali mutamenti 
possono inoltre comportare la necessità di un riadattamento delle terapie e dei dosaggi dei farmaci 
assunti dal giovane (Michaud, 2002).  
Sul fronte opposto, la malattia (coerentemente con il suo grado di severità) può molto spesso 
bloccare o ostacolare la crescita, in alcuni casi ritardando lo sviluppo fisico (soprattutto nell’altezza 
e nel peso) e puberale77 (Michaud et al., 2007; Stam et al., 2006; Yao & Sawyer, 2005). Sovente i 
giovani pazienti che convivono dall’infanzia con una condizione cronica appaiono fisicamente più 
deboli e gracili rispetto ai loro coetanei (Michaud, 2002). Ciò è presumibilmente dovuto agli effetti 
collaterali delle terapie assunte che possono modificare il corpo e l’aspetto estetico (provocando, ad 
esempio, gonfiore al volto, irritazioni corporee, acne, aumento della peluria o aumento ponderale). 
Il corpo può inoltre testimoniare la “storia” di una malattia, in quanto portatore di segni e cicatrici 
che rimangono indelebili nel tempo. Tutto ciò avviene in un periodo in cui la fisicità assume una 
valenza centrale nel processo di costruzione identitaria, in qualità di mediatore tra sé e il mondo e 
testimone di una forza, di una energia che il giovane avverte dentro di sé e desidera esprimere anche 
e soprattutto attraverso l’esteriorità.  
Apparirà dunque evidente come il corpo malato (che ha dimostrato, forse innumerevoli volte, segni 
di precarietà e di limite) strida con il desiderio del giovane di essere “normale” e possa rischiare di 
soccombere nel momento di confronto con gli altri (realmente o idealmente percepiti come perfetti). 
Il corpo malato, dentro al quale si fa spazio l’emotività adolescenziale, viene quindi vissuto come 
deficitario, limitato (Michaud, 2002) e impotente; in ultima istanza come nemico (Bobbo, 2012). La 
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74 Armonia, che non risulta infatti distinguibile in natura, ma soltanto da un punto di vita scientifico-
descrittivo. 
75 Le argomentazioni che seguiranno saranno condotte da una prospettiva generale, che non considera uno 
specifico quadro patologico. Le stesse tenderanno inoltre ad un maggior riferimento alle dinamiche 
insorgenti nel periodo adolescenziale. Ciò sia per un più marcato cambiamento (soprattutto fisico) tipico di 
questo periodo di vita, sia per una maggior disponibilità di riflessioni in letteratura elaborate rispetto a questo 
tema. 
76 Evidenze chiare di ciò si hanno ad esempio nel caso del diabete (Michaud et al., 2007). 
77 Ciò avviene soprattutto in riferimento a quelle condizioni patologiche caratterizzate da problemi di 
malnutrizione e infiammazione cronica (come, ad esempio, le patologie a carico dell’intestino e la fibrosi 
cistica) (Michaud et al., 2007). 
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corporeità può divenire quindi il freno, l’elemento che blocca il nascente desiderio di onnipotenza 
giovanile. Queste percezioni negative (che – va detto – possono non verificarsi in tutti i giovani) si 
legano alla costruzione di un’immagine di sé segnata dal senso di vergogna, talvolta di inferiorità 
(Suris et al., 2004) che può accompagnare il giovane verso una bassa percezione di sé, dunque ad 
una limitata autostima78 (Hauser et al., 1983; Michaud, 2002; Michaud et al. 2007). La corporeità 
può dunque essere vissuta come un elemento di stress, poiché fonte (spesso imprevedibile) di 
dolore, paura, fatica. Un corpo estraneo (Bobbo, 2010; 2012) che limita, che non concede, che 
illude e poi tradisce79 e al quale il giovane spesso fatica a dare fiducia, proprio perché più volte – 
nel corso della sua storia – ne è stato deluso e ferito.  
 
- Sviluppo cognitivo, psico-emotivo e malattia cronica: sicuramente l’accesso a nuove forme di 
pensiero e la maturazione delle funzioni esecutive influiscono sulla percezione che il giovane ha 
della malattia e - naturalmente – in merito alla sua gestione. Ciò può provocare una serie di 
cambiamenti e la messa in atto di nuovi comportamenti che possono riguardare: sia la possibilità 
che lo stesso ponga domande circa la sua storia (nel caso di malattie con esordio alla nascita o 
durante i primi anni di vita) o la messa in discussione della gestione stessa della patologia e del 
trattamento (a partire dal ruolo assunto dai genitori, fino ad arrivare al valore assegnato 
all’assunzione della terapia). La non completa maturazione del pensiero astratto è inoltre legata alla 
messa in atto di comportamenti a rischio o poco aderenti (Dobbels et al. 2005; Foulkes, Boggs, 
Fennell, & Skibinski; Griffin, & Elkin, 2001). 
Contestualmente, la malattia può avere numerose ripercussioni sul benessere complessivo80 e sulla 
salute psichica del giovane81. Ciò proprio a partire dalla condizione di “limite” percepita 
nell’evoluzione delle dinamiche corporee. L’esperienza di fragilità può infatti influire, come detto, 
sull’autostima e dunque nel processo di formazione identitaria. L’esito che sovente appare è quello 
di una identità frammentata che fatica a trovarsi, spesso disorientata tra il naturale energico 
desiderio e brama di essere (e divenire) se stessi e l’esperienza di malattia che spesso può rallentare, 
dissestare i piani, mandare in frantumi i sogni. I sentimenti (in questo frangente negativi) che 
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78 “[…] there is evidence that identity, self-image and ego development are affected by chronic illnesses in a 
generic fashion” (Michaud et al., 2007, p. 4). 
79 Scrive Bobbo (2012) a riguardo delle limitazioni fisiche imposte dalla malattia: “vanno a incidere sulla 
possibilità del giovane di vivere il suo corpo come mediatore dei suoi desideri, dei suoi bisogni, anche di 
natura sociale, cognitiva ed estetica” (p. 135). 
80 Il benessere complessivo della persona risulta influenzato prevalentemente dal grado di severità della 
malattia e dalle caratteristiche del trattamento richiesto (Michaud et al., 2007). 
81 Yao e Sawyer (2005) richiamano infatti all’importanza – per gli operatori socio-sanitari – di valutare 
eventuali condizioni di stress legate alla malattia. Condizioni che potrebbero portare a sviluppare stati ansiosi 
o di depressione sia nel giovane paziente che nei familiari (Boekaerts & Röder, 1991 in Stam et al., 2006). 
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possono accompagnare il vissuto di malattia riguardano la paura del rifiuto da parte degli altri 
coetanei (ammirati e talvolta venerati come idoli), la sensazione di inferiorità, quindi il timore di 
non essere accettati, inclusi, considerati (Bobbo, 2012; Buchhorn Cintra Damiao & Marques 
Marcondes Pinto, 2007; Officioso et al., 2000).  
Un ulteriore aspetto che si pone come crocevia tra la maturazione fisica e psicologica concerne lo 
sviluppo dell’identità sessuale e la costruzione di relazioni affettive e di innamoramento. La vita 
sessuale di giovani affetti da malattie croniche può risultare molto spesso fonte di imbarazzo, 
vergogna e inquietudine (Bobbo, 2012; Michaud, 2002). A prescindere dal vissuto di malattia, 
l’adolescenza rappresenta di per sé il momento di iniziazione alle prime esperienze su questo 
frangente. Si fanno strada le prime pulsioni, i primi avvicinamenti, alcune sensazioni inedite che 
aprono varchi emotivi fino a quel momento ignoti che suscitano sentimenti positivi (di desiderio e 
attrazione per il partner) e al contempo negativi, costellati da dubbi, insicurezze e paura di non 
essere all’altezza delle aspettative. Tutti questi stati emotivi possono essere esacerbati nel vissuto di 
un giovane malato che può – da un lato – essere esposto ad una maggior possibilità di 
coinvolgimento in comportamenti sessuali a rischio82 (Choquet, Du Pasquier, & Manfredi, 1997; 
Michaud et al., 2007; Suris, Resnick, Cassuto, & Blum, 1996) o - dall’altro - precludersi tali 
esperienze per timore di soffrire, deludere e di essere a sua volta deluso83.  
Questi sentimenti di chiusura e di timore possono essere rilevati anche sul piano delle relazioni 
affettivo-sentimentali. Da una parte, la possibilità che si verifichino le prime esperienze amorose 
potrà essere ostacolata, ridotta o annullata dalla malattia. Dall’altra, le esigenze che via via si 
faranno spazio con il progredire verso la giovane età adulta (legate ad una maggior profondità e 
serietà del legame e alla progettualità di coppia nel lungo termine, con la possibilità di avere figli) 
potranno essere minate nella loro continuità (Michaud, 2002). In alcuni casi la patologia può 
dunque costituire un deterrente (Bobbo, 2012) per la costruzione e la persistenza di legami affettivi 
stabili.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
82 “Body image issues or dissatisfaction may theoretically impair later sexual function, although population-
based studies suggest that adolescents with chronic illness have higher rates of sexual intercourse and 
unsafe sexual practices than healthy controls. It is possible that body image problems may act to increase 
risk in sexual behaviour” (Michaud et al., 2007, p. 4). 
83 Alcuni autori riferiscono come questi sentimenti non siano direttamente connessi con la visibilità della 
malattia a livello “fisico-estetico”. Sembra, al contrario, che siano proprio le persone affette da condizioni 
croniche che non comportano evidenti segni fisici a temere maggiormente il confronto con il partner e, più in 
generale, le relazioni sociali con altre persone (Michaud, 2002; Pless & Roghmann, 1971). Ciò può legarsi al 
fatto che gli altri, non percependo evidenti segni che testimoniano una storia di malattia e di disagio 
psicofisico, si comportino facendo richieste (implicite o esplicite) connesse a livelli di performance che il 
giovane può ritenere non adeguate o difficilmente raggiungibili soprattutto nei momenti in cui la malattia 
presenta delle recidive o delle complicanze.  
"
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- Sviluppo sociale-vocazionale e malattia cronica: nel corso della giovinezza vengono a modificarsi 
i rapporti con quelli che sono i principali “interlocutori relazionali” del giovane: le figure genitoriali 
e i pari (gruppo di amici e compagni di scuola). Per quanto riguarda le trasformazioni che entrano 
nel rapporto con i genitori, risulta ben comprensibile come le stesse possano aprire anche ad una 
serie di conflittualità specificamente inerenti la malattia. Soprattutto nel caso in cui il giovane si sia 
ammalato in tenera età, i genitori rappresentano i principali mediatori che lo stesso ha avuto tra sé e 
la malattia, dunque anche tra sé e l’ambiente di cura. I genitori si sono infatti fino a quel momento 
interfacciati con tutte le figure che, negli anni, hanno seguito e assistito il ragazzo. Ancora, essi 
hanno memoria della malattia, ne hanno il ricordo che - nel tempo - hanno trasmesso e consegnato 
al giovane come tassello identitario prezioso di una parte di vita troppo lontana per essere ricordata 
con lucidità. La conflittualità con i genitori (intesa come rito di passaggio nel segno di una lotta 
generazionale) ha delle ripercussioni che riguardano inevitabilmente anche la gestione della 
malattia. Rispetto a questo il giovane può assumere un atteggiamento ambivalente (che, di fatto, 
mima quell’ambiguità di fondo che contraddistingue ogni rapporto con i genitori, a prescindere 
dalla malattia). Nella prima eventualità può mettere in discussione il ruolo assunto dalle figure 
parentali, chiedendo con forza di essere autonomo e indipendente nella gestione della malattia, 
lottando per avanzare in prima linea, per non sentirsi sopraffatto e “scavalcato”. Nella seconda, può 
innescarsi un sentimento di forte dipendenza legato ad un bisogno di protezione e rassicurazione, 
alla necessità di sentirsi sicuri anche quando la malattia interrompe la quotidianità (Bobbo, 2010).  
L’intensificazione dei rapporti con i pari osservata in adolescenza può avere influenze negative 
nella gestione della malattia nella misura in cui – come visto - aumenta il rischio di coinvolgimento 
in comportamenti che potrebbero compromettere la salute del giovane e dunque, il decorso della 
malattia, nonché il mantenimento di uno stato di remissione dei sintomi (Michaud et al., 2007).  
Sul versante opposto, relativo cioè alle influenze che la malattia può portare in relazione allo 
sviluppo sociale e vocazionale del giovane possono essere elaborate differenti riflessioni, sempre 
legate alle diverse figure con le quali lo stesso entra in contatto.  
La malattia può certamente influire sulle dinamiche familiari (Michaud, 2002; Stam et al., 2006; 
Yeo & Sawyer, 2005), provocando nei genitori differenti atteggiamenti (che in alcuni casi possono 
palesarsi come ambigui o oscillanti tra una polarità e l’altra, oppure ancora come esasperati). Da 
una parte il genitore potrà infatti avvertire sentimenti di ansia ed eccessiva preoccupazione verso il 
figlio, limitando (anche in modo eccessivo) le sue esperienze e la possibilità di adempiere ai suoi 
“compiti evolutivi” principali poiché ritenuti minacciosi e pericolosi per la salute (Rait et al., 1992). 
Dall’altra parte, i genitori potranno invece assumere atteggiamenti eccessivamente permissivi, 
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perdonando qualsiasi manchevolezza e giustificando ogni atteggiamento del figlio84 (Bobbo, 2010; 
2012). In questo scenario, il già delicato processo di affrancamento del giovane dalle figure adulte 
(verso la ricerca di sé stesso) può subire un arresto, può essere messo in discussione poiché 
particolarmente ostico e faticoso (Michaud, 2002; Michaud et al., 2007; Stam et al., 2006). Ciò 
perché il raggiungimento di questa importante conquista non è esclusivamente determinato dalla 
volontà, dalla motivazione – certo, dalle concrete possibilità, del giovane - ma dipende sempre 
anche da quanto la sua salute gli consentirà di tentare e di osare. 
Per quanto concerne il rapporto con i coetanei sono due i livelli di influenza esercitati dalla malattia 
che risulta significativo segnalare. Il primo riguarda l’ambito delle relazioni che il giovane instaura 
all’interno del contesto scolastico. A causa di possibili difficoltà cognitive e di apprendimento85, 
nonché delle frequenti assenze da scuola (per visite, esami, possibili ospedalizzazioni o astenia) il 
ragazzo potrà incontrare in questo ambito molteplici difficoltà. La discontinuità scolastica potrà 
influire sulla carriera accademica del giovane e dunque sul suo futuro professionale86. Ancora, 
questa stessa difficoltà nel mantenere una costanza scolastica potrà rendere più complicata la 
creazione e il mantenimento di relazioni significative con i compagni, dunque l’integrazione e 
l’accettazione all’interno del gruppo (Bobbo, 2010; Michaud, 2002). La ricerca di una progettualità 
esistenziale maggiormente stabile e concreta (tipica della giovane età adulta) potrà dunque essere 
minata da esperienze accademico-professionali che non hanno restituito al ragazzo una percezione 
positiva di efficacia personale.  
Altra possibile influenza che la malattia può avere nelle relazioni riguarda il gruppo dei pari, degli 
amici coetanei che il giovane può frequentare all’interno o all’esterno del contesto scolastico. In 
queste relazioni (fondate prevalentemente su dinamiche di “identificazione-differenziazione”, ove il 
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84 Naturalmente entrambe queste forme di atteggiamento rappresentano un estremo; come detto, alle volte 
possono alternarsi in una sorta di circolo vizioso ambiguo in cui tanto il figlio quanto i genitori rimangono 
impigliati. Come ogni altro evento cruciale di vita, anche la malattia non fa che amplificare pregi e difetti del 
nucleo familiare all’interno del quale avviene. In questo senso, come scrive Michaud (2002): “Nelle famiglie 
in cui il funzionamento è stabile e ‘sano’, la malattia cronica dell’adolescente può essere integrata senza 
troppe difficoltà e ripercussioni […]. Al contrario, quando esistono dei dissapori, dei conflitti, che essi siano 
espliciti o no, una malattia di lunga durata può rappresentare una sorgente supplementare di difficoltà” (p. 
193). 
85 Secondo Michaud e colleghi (2007) è improbabile che la malattia cronica possa influire sulla maturazione 
neuronale che sta alla base dello sviluppo del pensiero astratto. Alcune malattie però (come ad esempio il 
diabete) sono note per avere effetti neuropsicologici sul lungo termine, legati – questi ultimi – al decorso 
della malattia.  
86 Nel ragazzo si potranno creare, in questo caso, delle tensioni tra ordini differenti di priorità. Da una parte il 
richiamo al raggiungimento e conseguimento di risultati scolastici, dall’altra la necessità di far fronte alla 
malattia, quindi alle possibili recidive, ospedalizzazioni, visite ed esami che interrompono e dissestano la 
quotidianità del giovane (Michaud et al., 2007). 
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corpo è strumento centrale di mediazione) il giovane potrà trovarsi infatti in difficoltà. Questo 
perché confinato nello stigma, vittima di un’etichetta scomoda (se non addirittura di atteggiamenti 
di bullismo) poiché diverso, spesso assente e limitato nelle cose che gli è consentito fare (basti 
pensare al fatto che solo una semplice uscita a cena può rappresentare per ragazzi con restrizioni 
alimentari molto rigide un problema significativo) (Bobbo, 2012; Di Napoli & Murphy, 2002; Stam 
et al., 2006). In questi termini molte occasioni di socializzazione (cene, serate in discoteca, gite 
scolastiche, viaggi con amici) possono essere precluse e divenire per il giovane una sorta di 
miraggio lontano e non raggiungibile87. 
 
Da questa, seppur breve, analisi emerge un sistema di interazioni complesso (Figura 8), dove ogni 
elemento che entra in gioco sposta gli altri tasselli e contribuisce a ridimensionare il quadro 
complessivo.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
87 Secondo Yeo e Sawyer (2005) i giovani affetti da malattia cronica hanno un maggior rischio di isolamento 
sociale. Uno studio condotto da Stam e colleghi (2006) su un campione di 1158 giovani adulti affetti da 
differenti condizioni croniche ha rilevato come gli stessi – confrontati con un gruppo di coetanei sani – 
presentassero un minore, o ritardato sviluppo psico-sessuale e sociale (dimensioni che, nel lavoro citato 
risultavano significativamente connesse).  
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Figura 8. Principali livelli di interazione tra l’adolescente affetto da malattia cronica e l’ambiente 
medico-sociale (Michaud, 2002) 
 
 
 
In questo intreccio dinamico tra peculiarità di sviluppo e vissuto di malattia, sembra piuttosto 
evidente come la posta in gioco per il giovane sia qualitativamente significativa. Il limite che la 
malattia impone nel momento apicale di crescita può dare al ragazzo la percezione di una 
“progettualità minacciata” (Michaud, 2002), quasi come se – scrive Bobbo (2012) – il futuro 
venisse ipotecato: “L’adolescente malato diventa […] improvvisamente vecchio, perché alla sua età 
è già consapevole dell’illusione di ogni progetto e della provvisorietà di ogni narrazione, che si 
infrange contro la dura realtà della precarietà dovuta al decorso della sua malattia” (p. 138). 
Nel caso in cui vi sia una forte percezione negativa del vissuto di malattia, esacerbato dai conflitti 
interiori tipici della giovinezza, i due esiti possibili per il ragazzo sono: da una parte, il ritiro in sé, 
la rinuncia e l’indietreggiamento rispetto alla sfida della crescita; dall’altra l’aggressività, la rabbia, 
la delusione (Bobbo, 2012).  
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In entrambi i casi vi è – secondo Bobbo (2010) – una perdita di libertà personale88, una tensione 
verso l’abdicare a se stessi e quindi al proprio progetto esistenziale, che immobilizza la persona in 
un costante presente in cui il corpo diventa il luogo in cui si concentrano paure, rivendicazioni, 
ansie e rabbia (Bobbo, 2009; 2010; 2012).  
Appare quindi piuttosto evidente come, in uno scenario in cui prevalgono sentimenti negativi, il 
giovane si trovi imbrigliato in una sorta di lotta interiore tra priorità di ordine differente (Michaud et 
al., 2007). Da una parte le nuove sensazioni ed esigenze innescate dal processo di crescita, dall’altra 
la malattia, con tutto il suo carico emotivo e le incombenze pratiche.  
Alcune delle polarità conflittuali emblematiche della giovinezza vengono così esacerbate in una 
storia di crescita in cui la patologia ha un ruolo importante. Il senso di onnipotenza, il vigore e 
l’energia vitale si scontrano con il limite di un corpo fallibile e arrendevole. L’autonomia bramata si 
contrappone al sentimento di dipendenza (talvolta ricercata poiché necessaria per la propria 
sicurezza, altre volte patita e subita).  
In questi termini e a queste condizioni, la ricerca di una composizione identitaria unitaria nel 
viaggio della crescita può divenire opera complicata, foriera di diverse frammentazioni di sé.  
 
!! L’aderenza come elemento di criticità nella cura del giovane paziente cronico 
Come descritto in punti precedenti della trattazione il tema dell’aderenza in pazienti cronici risulta 
piuttosto sensibile per persone appartenenti ad alcune fasce d’età ritenute “maggiormente a rischio”; 
tra queste vi è appunto l’adolescenza e, in generale, l’età giovanile (Aujoulat, Simonelli, & 
Deccache, 2006; Kardas et al., 2012; Kyngas, et al., 2000; Michaud et al., 2007; Winnick et al., 
2005). Sembra infatti piuttosto semplice l’intuizione secondo cui le evoluzioni, i cambiamenti e le 
modificazioni tipiche di questa età possano alterare la gestione della malattia con conseguenze che 
sono appunto visibili nella messa in atto – o meno – di comportamenti di salute aderenti.  
La possibile diminuzione di comportamenti aderenti89 nel corso di questo periodo di vita può essere 
letta - in una prospettiva globale – come una sorta di “campanello d’allarme” (Bobbo, 2009). Una 
sorta di segnale, di output visibile di un malessere interiore legato ad un vissuto conflittuale di 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
88 In riferimento alla libertà personale appare particolarmente suggestiva e interessante – ai fini 
dell’argomentazione – la definizione che fornisce De Monticelli (2010) di “persona” intesa come “[…] 
centro di responsabilità. Non perché qualunque cosa una persona faccia di se stessa e faccia agli altri abbia 
valore […] ma perché solo nella e mediante la libertà, per definizione, è possibile riconoscere o disconoscere 
i valori, farne la propria sostanza” (p. 165).  
89 Rispetto ai comportamenti di salute (aderenti o meno) considerati, ci si rifà all’argomentazione proposta 
nel paragrafo 1.1.3 del presente capitolo. Si considerano dunque atteggiamenti legati all’assunzione della 
terapia, ma anche legati agli stili di vita e al rapporto con i professionisti sanitari. 
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malattia, di una non piena elaborazione, accettazione e integrazione della stessa all’interno della 
propria storia di vita.  
La mancata aderenza nella giovinezza è dovuta a differenti ragioni. Una prima, generale, riflessione 
può essere posta portando alla luce il fatto che tutti i cambiamenti che intervengono in questo 
periodo esistenziale comportano una ristrutturazione e un riadattamento del complessivo sistema di 
bisogni, desideri e valori personali90. Tali evoluzioni spingono verso una riformulazione di quelle 
che possono essere definite le “priorità” esistenziali del soggetto91. Sovente, la salute non occupa 
una posizione primaria all’interno della gerarchia di queste priorità (Bobbo, 2009). Molto spesso 
succede proprio che le necessità poste in essere dalla gestione della malattia si pongano in un 
rapporto conflittuale con le esigenze nate sulla scorta del processo di crescita.  
Una ulteriore considerazione va fatta in riferimento alla propensione – soprattutto da parte dei 
ragazzi più giovani – all’adozione di forme di pensiero focalizzate sul “qui e ora” (Yeo & Sawyer, 
2005), dove vige la regola del “tutto e subito” (Bobbo, 2009). L’adozione di forme di ragionamento 
astratto, non ancora pienamente sviluppato, rende quindi più complesso il processo di 
riconoscimento e accettazione di quelle che sono le caratteristiche decisive di una malattia cronica, 
a partire dalla sua durata (Bobbo, 2010). Tale difficoltà si riversa quindi in tutti quegli aspetti legati 
alla gestione della malattia, espressione di una generale assenza di considerazione delle 
conseguenze che alcuni comportamenti possono avere sul decorso della patologia. Ciò si connette 
inoltre a quel sentore di “onnipotenza” emblematico di questa età, durante la quale la percezione di 
vulnerabilità personale si abbassa significativamente (Bobbo, 2009; 2010). 
Per inquadrare in una visione sistematica ed esaustiva le numerose ragioni che possono influire sul 
comportamento di aderenza (o mancata aderenza), si fa di seguito riferimento al lavoro di Michaud 
e colleghi (2007) che hanno identificato i seguenti fattori legati soprattutto alla mancata assunzione 
della terapia in giovani pazienti.  
 
Si tratta di fattori: 
 
i) connessi all’adolescente: 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
90 Facendo riferimento agli studi compiuti da Penkower et al., (2003), Dobbels (2005) scrive: “[…] non-
adherence in adolescents is a form of risk-taking, for which the relationship between anger and risk-taking is 
similar to that observed in studies of alcohol use, risky sexual behavior and reckless driving […]” (p. 385).  
91 Che come visto, fanno riferimento (in questo momento di vita) principalmente alla costruzione di un 
assetto identitario autonomo, all’affrancamento dalle figure genitoriali e all’accettazione da parte del gruppo 
dei pari.  
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- genere: i dati in letteratura risultano contraddittori (Dobbels et al., 2005). Non è infatti chiaro se 
siano i maschi o le femmine ad essere potenzialmente maggiormente coinvolti in condotte non 
aderenti: 
- fattori cognitivi: possono essere da una parte considerati eventuali problemi di memoria92 che 
possono interferire con l’assunzione dei farmaci. Ancora, una non completa maturazione del 
pensiero astratto può, come detto, limitare la comprensione del vissuto di malattia; 
- percezione di malattia: tema che si lega all’aspetto sopra affrontato. Disturbi, ritardi o non 
completa maturazione a carico delle funzioni cognitive possono limitare la comprensione della 
storia di malattia nei termini di causalità e durata della stessa; 
- fattori emotivi e psicologici: stati patologici legati a forme (più o meno gravi) di ansia o 
depressione, vissuti di rabbia e ostilità possono influire negativamente sull’aderenza (Penkower, 
Dew, Ellis, Sereika, Kitutu, & Shapiro, 2003); 
 
ii) connessi al contesto di vita del giovane: 
- dinamiche familiari: la qualità delle relazioni tra i membri della famiglia e il giovane (Feinstein et 
al., 2004); la presenza di eventuali rapporti conflittuali (Taddeo et al., 2008); essere seguiti da un 
solo genitore (Thompson, Auslander, & White, 2001); diagnosi di patologie psichiatriche in alcuni 
componenti del nucleo familiare (Dobbels, 2005); non da ultimo, eventuali problemi di ordine 
socio-economico (Fielding & Duff, 1999; Berquist et al., 2008); 
- influenza del gruppo dei pari: questo fattore si gioca attorno al tema cruciale dell’accettazione. I 
pari potranno infatti fornire supporto e aiuto al giovane in relazione alla percezione che gli stessi 
avranno della malattia.  
 
iii) connessi al setting di cura, alla comunicazione con i sanitari e al trattamento: 
- caratteristiche del setting: nell’organizzazione sia strutturale (caratteristiche degli spazi), che 
organizzativa e burocratica; 
- relazione con i professionisti e stili comunicativi: diversi lavori si sono concentrati sull’importanza 
che le componenti relazionali ed espressive hanno sul rapporto tra professionista (soprattutto il 
medico) e paziente (Aujoulat et al., 2011; Beresford & Slopper, 2003; Yeo & Sawyer, 2005), 
valorizzando rapporti basati sulla fiducia, dialogo aperto, assenza di giudizio e negoziazione; 
- complessità del regime terapeutico; 
- interferenza del trattamento con i bisogni dell’adolescente e il suo stile di vita. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
92 Gli stessi possono essere proprio causati dall’assunzione di certe terapie farmacologiche. 
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Con riferimento a questi due ultimi punti risulta importante mettere in evidenza come i possibili 
effetti collaterali della terapia stridano con la necessità di apparire esteticamente “normali”, di 
uniformarsi al gruppo (Nemitz, 1985 in Michaud, 2002). Molto spesso il giovane instaura con il 
farmaco una relazione ambivalente (Michaud, 2002) che porta allo sviluppo di resistenze verso 
l’assunzione dello stesso, fino alla possibile messa in discussione della sua efficacia e utilità. 
Quest’ultimo aspetto si lega ad un’altra priorità evolutiva (tesa all’affermazione personale) rispetto 
alla quale l’assunzione (per tutta la vita) di un farmaco può costituire - da una parte - una forma di 
sottomissione al volere degli adulti93 (genitori e medici), dall’altra, una sorta di dipendenza, dunque 
un segno di fragilità personale (Michaud, 2002). 
Altri fattori che possono interferire sull’aderenza, identificati da Bobbo (2010) sono legati alle 
caratteristiche della patologia e del suo decorso. In particolare l’autrice fa riferimento a patologie 
con una storia di diagnosi lunga e complessa o ad altre eventuali difficoltà legate al trattamento (ad 
esempio: effetti non riscontrabili nel breve termine)94.  
 
Una volta rilevati i fattori che possono avere un ruolo determinate rispetto all’aderenza in età 
giovanile possono essere identificate alcune strategie per incrementare e favorire la stessa. 
Queste strategie, secondo Michaud et al. (2007), si focalizzano sia sui fattori direttamente connessi 
al giovane, sia rispetto al suo ambiente di vita e al setting di cura. Esse comprendono strategie 
prevalentemente comunicativo-relazionali da applicare nel processo di formazione e informazione 
del giovane (Yeo & Sawyer, 2005).  
Altri interventi fanno riferimento al coinvolgimento di coetanei e altre figure significative, chiamate 
in causa come figure di supporto. Strategie ascrivibili al setting di cura riguardano l’importanza per 
il ragazzo di avere figure sanitarie di riferimento che lo seguano con continuità. Ancora, la presenza 
di protocolli di valutazione frequente e cadenzata dell’aderenza e la semplificazione (per quanto 
possibile) del regime terapeutico (Michaud, 2002; Michaud et al., 2007; Yeo & Sawyer, 2005).  
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
93 Adulti, come visto, svalutati (Petter, 1990 in Bobbo, 2009), criticati, messi alla prova in tutti i fronti e 
scenari possibili (quindi anche in quelli attinenti alla gestione della malattia). 
94 “Se la malattia è lunga, se la diagnosi è stata difficile, se ci sono ostacoli nel percorso terapeutico […] è 
più probabile che il ragazzo esca indebolito da questo tipo di esperienze e quindi il suo desiderio di lottare e 
di affrontare la malattia, anche mediante la compliance, scema sensibilmente” (Bobbo, 2010, p. 83). 
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1.3 TRAPIANTO DI FEGATO E PROCESSO DI TRANSIZIONE IN ETÀ GIOVANILE  
 
1.3.1. La transizione dal servizio pediatrico al servizio per adulti: per una definizione della 
complessità nel passaggio tra due culture mediche 
 
Grazie ai progressi medico-scientifici e al miglioramento generale della qualità della vita, circa il 
90% dei giovani affetti da condizioni croniche (con esordio nel periodo neonatale o nell’età 
infantile) entra nella giovane età adulta. All’interno del sistema assistenziale e di cura si rende 
necessario - per questi giovani pazienti - un passaggio dal servizio pediatrico al servizio per adulti 
(Blum, 1995; Grant & Pan, 2011; Guyer, Freedman, Strobino, & Sondik, 2000; Schwartz, 
Tuchman, Hobbie, & Ginsberg, 2011; Viner, 2001). Questo processo viene definito in letteratura 
con il termine “transizione”95 (Blum et al., 1993) (Figura 9). 
La transizione del giovane paziente cronico verso il servizio per adulti rappresenta un processo 
complesso e globale che negli anni ha suscitato grande interesse tra numerosi autori96 (che sin dagli 
anni Novanta hanno pubblicato lavori sia sul versante teorico che empirico) (American Academy of 
Pediatrics, 2002; Grant & Pan, 2011; Reid et al., 2004; Reiss et al., 2005; Rosen, 2003; Sawicki et 
al., 2014; Schwartz et al., 2011; Viner, 2001; Wang et al., 2010)97.  
Si tratta di un processo dinamico e multidimensionale (Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger Messias, & 
Schumacher, 2000) interpretabile in una prospettiva socio-ecologica (Schwartz et al., 2011) che 
coinvolge i diversi aspetti della vita del giovane e delle figure che partecipano attivamente al 
processo di cura e tutela della sua salute.  
I differenti aspetti coinvolti nella transizione riguardano senza dubbio domini connessi alla gestione 
della condizione cronica, dunque alla salute e all’aderenza del paziente, aspetti psicosociali e 
educativo-vocazionali (Geenen, Powers, & Sells, 2003; Scal, 1999). 
Data la sua natura complessa, questo processo non può essere riduttivamente identificato con il 
mero “trasferimento” in un nuovo ambiente di cura (Schwartz et al., 2011; Wang et al., 2010). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
95 Blum (1993) ha definito la transizione come “purposeful, planned movement of adolescents and young 
adults with chronic physical and medical conditions from child-centred to adult-oriented health-care 
systems” (p. 570). 
96 “We continue to struggle in our current health care system to define how best to provide services to 
adolescents, young adults, and not-so-young adults with conditions of childhood onset” (Rosen, 1995, p. 10). 
97 “The need for proper transitional care is evident as healthcare providers all around the world are taking 
measures to ensure that developmentally appropriate care is made available for young adults with chronic 
illness” (Grant & Pan, 2011, p. 819). In riferimento ai giovani con bisogni di salute speciali (SHCN) e 
disabili, Wang et al. (2010) scrivono: “the transition for youth with disabilities or SHCN may require 
particular attention because persons with disabilities or SHCN utilize health care at high rates, may require 
long term therapy, and often rate their health as fair to poor” (p. 506). 
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Quest’ultimo, inteso come “evento discreto” (Schwartz et al., 2011), rappresenta infatti soltanto 
l’esito manifesto di un percorso assai più ricco e corposo che – come si vedrà a breve – dovrebbe 
prendere avvio molto prima che il passaggio fisico avvenga e si completi definitivamente98.  
La transizione tra due diversi ambiti di cura costituisce un evento significativo nella vita di giovani 
ragazzi che, molto spesso, hanno una storia di malattia molto lunga.  Essa si colloca infatti in un 
periodo di vita ricco di sfide e cambiamenti. In questo senso può essere definita come una 
“transizione nella transizione” verso l’età adulta (Kennedy et al., 2007). Scrive infatti Viner (2001): 
“this health transition is but one part of the wider transition from dependent child to independent 
adult” (p. 2). Si potrebbe infatti quasi pensare che questo processo ricalchi, in modo metaforico, il 
passaggio che ogni giovane deve inevitabilmente compiere nella direzione di un approdo alla 
maturità e alla vita indipendente.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
98 Scrivono, a tal riguardo, Wang e colleghi (2010): “Transfer is one component or an event-related 
phenomenon in contrast to transition which is a process” (p. 506). Scrive ancora Viner (2001): “the simple 
transfer has been challenged in the last decade by the notion of ‘transition’, emphasizing the need for the 
change to adult care to be a guided educational and therapeutic process rather than an administrative 
event” (p. 2). 
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Figura 9. Il processo di transizione del giovane paziente verso un maggior coinvolgimento nel 
processo di cura (Schwartz et al., 2011) 
 
 
La transizione implica quindi un graduale passaggio di responsabilità (nella cura e nell’autogestione 
della patologia) dai genitori al paziente (Society for Adolescent Medicine, 1993). Nel corso di 
questo processo si possono (o si dovrebbero) osservare significativi mutamenti nei ruoli agiti dai 
diversi protagonisti (Kennedy et al., 2007; Sawicki et al., 2014).  
Sicuramente il passaggio al servizio per adulti prevede che il paziente acquisisca una serie di 
conoscenze e competenze che gli consentano di interfacciarsi con un servizio per molti aspetti 
diverso dall’ambito di cura pediatrico (Reiss & Gibson, 2002; Sawicki et al., 2014). Ancora, un 
evidente (e significativo) mutamento avviene relativamente al ruolo assunto dai genitori che – 
soprattutto per quei pazienti affetti sin dalla nascita da patologie croniche – si sono negli anni 
adoperati e hanno agito in prima persona nella gestione della malattia. Muta inoltre il ruolo dei 
professionisti sanitari e le relazioni che gli stessi intrattengono sia con il paziente che con i 
familiari99.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
99 A tal riguardo scrivono, piuttosto eloquentemente, Giarelli e colleghi (2008a): “The core problem of 
“becoming fit and fitting in” is resolved via concurrent psychosocial processes: shifting perspective, shifting 
orientation, shifting sphere, shifting ownership, and shifting reasoning. Transition to self-management is 
more than planning the transfer of services from paediatric to adult care, and involves gradual changes in 
knowledge, attitudes, and behaviour influenced by parents, peers, and health care providers”. (p. 441). 
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Per il paziente e per la sua famiglia si tratta quindi di compiere uno spostamento tra due ambiti 
assistenziali assai diversi100 (Reiss et al., 2005; Rosen, 1995). Scrive infatti Rosen (1995): 
“Adolescents and young adults must do the hardest work in traversing two very different systems of 
care in pursuit of greater self-reliance” (p. 15). Secondo l’autore sono numerose le differenze tra i 
due servizi di cura: le stesse riguardano l’atteggiamento e l’attitudine dei curanti nei confronti del 
paziente e dei familiari e le aspettative circa il ruolo che dovrebbero assumere nel processo di cura.  
Il servizio pediatrico mantiene un approccio centrato prevalentemente sulla famiglia101 (Grant & 
Pan, 2011), il medico pone inoltre una grande attenzione agli aspetti evolutivi e di maturazione 
globale del giovane paziente (che segue per lunghi periodi di tempo). A tal riguardo, la centratura 
sul nucleo familiare risulta piuttosto evidente nel corso delle visita e, in modo particolare, nel 
processo di presa di decisione circa la salute del giovane (rispetto al quale i genitori giocano un 
ruolo decisamente attivo102, 103).  
Differentemente, il servizio per adulti si caratterizza per un approccio centrato sul paziente e, 
secondo Rosen (1995), per un’elevata quota di iperspecializzazione che porterebbe ad una riduzione 
della percezione della salute globale della persona in favore di una “segmentazione clinica” 
orientata dal quadro patologico e dal particolare disturbo fisico. Ciò si accompagna a una scarsa 
attenzione per il processo evolutivo e di maturazione complessiva. La visione centrata sul paziente 
si lega inoltre all’implicita considerazione dello stesso come persona autonoma e indipendente, 
rispetto al quale la famiglia (e, in particolare, il genitore) riveste un ruolo marginale. In questi 
servizi, il medico comunica direttamente con i pazienti, condividendo informazioni e – ove 
possibile - negoziando decisioni.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
100 Rosen (1995), in un articolo dal titolo assai significativo (Between Two Worlds: Bridging the Cultures of 
Child Health and Adult Medicine) ha scritto: “Care delivered to chronically ill children, mostly by 
paediatricians and paediatric specialists, differs in many ways from the care delivered to chronically ill 
adults, mostly by internists and internal medicine specialists” (p. 11).  
101 “Pediatricians are trained to think of children as existing within broader family structures and to 
evaluate these structures as part of their assessment” (Rosen, 1995, p. 13). 
102 “The child patient, while the central focus of the visit, is often left oddly out of the communication loop” 
(Rosen, 1995, p. 13). 
103 Nel corso della crescita, a partire dall’adolescenza, il giovane può avvertire la necessità di discutere 
privatamente con il medico di aspetti maggiormente intimi e personali (Christian, D’Auria, Fox, 1999), con 
un cambiamento graduale delle interazioni nel corso della visita (legata a una progressiva richiesta di 
protagonismo del paziente). Secondo Rosen (1995) questo passaggio può essere particolarmente complicato 
per i giovani pazienti cronici, in quanto i genitori mantengono una forte e accesa attenzione in merito alle 
questioni di salute e tendono (per tutte quelle ragioni esplicitate nei paragrafi precedenti) a voler mantenere 
un ruolo attivo soprattutto nel corso della visita. Questo può dare al giovane la sensazione di essere 
estromesso dalla gestione della propria salute, minando il nascente senso di autonomia e responsabilità. 
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Considerata la specificità delle competenze attese dal paziente, molti autori si sono interrogati in 
merito alle tempistiche con cui scandire il processo di transizione che va a collocarsi in un periodo 
esistenziale connotato da una evidente complessità evolutiva. Nello specifico, diversi autori hanno 
fatto riferimento a criteri convenzionali (come il raggiungimento della maggiore età o il 
conseguimento di determinati gradi di scolarità) quali momenti che dovrebbero segnare la necessità 
di effettuare il passaggio verso il servizio per adulti (Foster et al., 2001; Reid et al., 2004; Viner, 
1999; 2001; Wang et al., 2010). Nonostante queste indicazioni rappresentino spesso gli unici 
elementi considerati per decidere se il giovane può compiere o meno il trasferimento, alcuni 
insistono sull’importanza di considerare anche aspetti connessi allo sviluppo e alla maturazione 
personale (Reiss et al., 2005; Viner, 2001). La maturità e il grado di indipendenza del paziente, le 
sue capacità e competenze psicosociali (unitamente alla valutazione dello stato di salute) 
dovrebbero dunque fornire un importante contributo nella valutazione dell’appropriatezza della 
transizione, al di là del criterio cronologico che, seppur fondamentale, rappresenta un indicatore non 
esaustivo (Tabella 6). 
Questo stesso criterio può venire altresì in aiuto nella definizione di un programma complesso di 
preparazione alla transizione che dovrebbe partire alcuni anni prima rispetto all’effettivo 
trasferimento (Figura 10). 
 
Tabella 6. Dimensioni da considerare nella progettazione della transizione (McDonagh, 2005) 
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Figura 10. La linea del tempo nel processo di transizione (Academy of Pediatrics, American 
Academy of Family Physicians, American College of Physicians, 2011) 
 
 
 
Considerati questi primi (e generali) elementi, appare evidente l’importanza che la transizione 
assume nell’ottica di una presa in carico globale del paziente. Ciò, nella misura in cui le modalità 
secondo le quali essa avviene producono effetti significativi sulla salute e sul benessere 
complessivo della persona (Grant & Pan, 2011; Kennedy et al., 2007; Reid et al., 2004; Schwartz et 
al., 2011) con ricadute sia sul versante fisico che psicologico (Callahan, Winitzer, & Keenan, 2001; 
Freyer & Brugieres, 2008; Tuchman, Slap, & Britto, 2008; Viner, 1999) 104.  Una transizione 
esperita come negativa (o altamente critica) ha inoltre conseguenze anche in termini di mancata o 
scarsa aderenza (Gurvitz, Inkelas, Lee, Stout, Escarce, & Chang, 2007; Javalkar et al., 2016; Lorig 
et al., 2001; Schwartz et al., 2011; Viner, 2001). 
 
!! Definizione di un framework teorico socio-ecologico per interpretare il processo di transizione  
In quanto evento complesso, il processo di transizione necessita di un approccio teorico in grado di 
accoglierne e spiegarne la multicausalità intrinseca. L’approccio socio-ecologico (Bronfenbrenner, 
2005) risulta per alcuni autori il framework concettuale più idoneo per interpretare questo processo 
(Javalkar et al., 2016; Schwartz et al., 2011; Wang, Mcgrath, & Watts, 2010) (Figure 11, 12). 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
104 “Poor transition processes are increasingly recognized to have a significantly negative effect on 
morbidity and mortality in young adults” (Kennedy et al., 2007, p. 556). 
"
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Figura 11. Modello ecologico applicato al processo di transizione: concetti e temi dalla letteratura 
(Wang et al., 2010) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
73 
Figura 12. Modello socio-ecologico di transizione (SMART105) (Schwartz et al., 2011) 
 
 
All’interno di questa cornice teorica sono diversi i sistemi identificati. Gli stessi si muovono 
progressivamente dalla sfera che concerne le specifiche peculiarità del paziente fino a toccare 
dimensioni culturali, economiche e politiche che, seppur in maniera indiretta, influenzano il 
processo di transizione106, 107. I sistemi identificati (visibili in Figura 30) sono:  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
105 Questo modello è stato sviluppato nell’ambito delle malattie oncologiche in età giovanile.  
106 “Transitions are both a result of and result in change in lives, health, relationships, and environments” 
(Meleis et al., 2000, p. 13). Si tratta di un sistema di relazioni complesse che determina il successo o 
l’insuccesso del processo di transizione: “[…] the success or failure of transition frequently rests on the 
interaction of individual patients, their families and support systems, and their health care providers” 
(Rosen, 1995, p. 11).
107 Il ricorso a questo approccio riporta l’attenzione sulla necessità di spiegare il percorso di transizione 
facendo riferimento alle esperienze e alle interazioni dei diversi attori coinvolti: “[…] the ecological model 
reinforces notions that providers and researchers interested in transition must always attend to youth’s 
concerns about transition, their emerging sense of independence, and acquisition of new skills and 
behaviours during transition […]” (Wang et al., 2010, p. 511). Proprio con riferimento al modello ecologico 
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i) la dimensione individuale:  
- le caratteristiche personali: abilità cognitive e grado di severità della patologia influiscono sul 
processo di transizione (Flume, Taylor, Anderson, Gray, & Turner, 2004; Reiss et al., 2005); 
- le esperienze soggettive: sentimenti, paure e dubbi che possono accompagnare il giovane nelle 
prime fasi. I pazienti possono sviluppare infatti un generale stato di ansia (Telfair, Ehiri, Loosier, & 
Baskin, 2004; Wiener, Zobel, Battles, & Ryder, 2007) e il timore che i professionisti del servizio 
per adulti non siano in grado di fornire loro cure della medesima qualità rispetto a quelle ricevute 
nel servizio pediatrico (Boyle, Farukhi, & Nosky, 2001; Telfair et al., 2004; Tuchman et al., 2008). 
Sul versante opposto, esperienze soggettive di indipendenza e progressiva messa alla prova della 
propria autonomia segnano senza dubbio in modo positivo il processo (Gee, Smith, Solomon, 
Quinn, & Lipton, 2007; Tuchman et al., 2008);  
- i comportamenti oggettivi (legati all’autocura e alla gestione della salute): devono essere messi in 
atto dal giovane e necessitano l’acquisizione di una serie di competenze specifiche.  
 
ii) il microsistema: ovvero le relazioni tra la persona e i diversi attori coinvolti, tra i quali: 
- la famiglia: la transizione della responsabilità di cura verso l’adolescente è un passaggio assai 
delicato che può rappresentare, per molti aspetti, fonte di stress (Wang et al., 2010). Alcuni genitori 
possono infatti esprimere resistenze o riluttanza nei confronti di questo cambiamento (Tuchman et 
al., 2008; Wang et al., 2010); 
- i professionisti sanitari: mutano le relazioni nella loro intensità, profondità e contenuti tra il 
medico e il paziente (Wang et al., 2010); 
- il gruppo dei pari: il supporto e sostegno degli amici può facilitare una positiva transizione 
(Christian et al., 1999; Gee et al., 2007). 
 
iii) il mesosistema: ovvero le relazioni tra i diversi attori coinvolti nel processo: quali, ad esempio, 
le interazioni tra i diversi professionisti di cura o tra i professionisti e i genitori e le relative ricadute 
per il paziente (Geenen et al., 2003; Scal & Ireland, 2005; Wang et al., 2010);  
 
iv) ecosistema: aspetti sociali-amministrativi. Nelle parole di Wang (2010) l’esosistema include: 
“education and employment training programs, social security benefits, Medicaid, and children 
with special health care needs (CSHCN) programs” (p. 511). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
(applicato come framework teorico al processo di transizione di giovani pazienti cronici) Wang et al., 2010 
hanno compiuto una revisione della letteratura (su un totale di 46 articoli). 
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v) macrosistama: coincide con le peculiarità culturali, economiche e politiche all’interno delle quali 
la persona vive.  
 
!! Obiettivi e principali caratteristiche del processo di transizione  
Le finalità principali del processo di transizione possono essere identificate compiendo un distinguo 
tra gli obiettivi legati al servizio di cura (nella sua organizzazione e sistematizzazione generale) e 
riguardanti i pazienti coinvolti.  
 
i) Per quanto riguarda il servizio di cura, dall’analisi della letteratura emergono le seguenti 
finalità generali: 
- garantire un sistema di cure complesso e di elevata qualità (American Academy of Pediatrics, 
2002) coerente con i bisogni dei giovani pazienti (che, come visto, non si limitano alla gestione 
della malattia, ma riguardano le differenti aree di sviluppo108) (Rosen et al., 2003); 
- sviluppare programmi di transizione continuativi, coordinati, integrati e appropriati per la crescita 
e la maturazione dei pazienti (Scal, Evans, Blozis, Okinow, & Blum, 1999); 
- ottimizzare lo stato di salute del paziente e migliorarne la qualità di vita (Rosen et al., 2003). 
 
ii) Per i pazienti vengono identificati i seguenti obiettivi:  
- aumentare l’empowerment (Guelber, 2008; Tuchman et al., 2008), il grado di autonomia (Reiss, 
Gibson, Walker, 2005; Rosen et al., 2003; Schwartz et al., 2011) e il senso di responsabilità 
(Geenen et al., 2003; Grant & Pan, 2011; Kipps et al., 2002; Rosen et al., 2003) nella gestione della 
condizione cronica; 
- favorire l’acquisizione di una serie di conoscenze e competenze che consentano ai giovani di 
divenire “esperti” (Kieckhefer & Trahms, 2000; Reiss, Gibson, Walker, 2005), dunque attivi nella 
gestione della propria salute (Schwartz et al., 2011); 
- implementare una graduale transizione nella gestione della condizione cronica dal genitore al 
paziente (Geenen et al., 2003; Viner, 2001). 
 
Possono essere inoltre identificate alcune caratteristiche connesse al processo di transizione. 
Peculiarità che possono riferirsi: al processo in generale (dal punto di vista organizzativo), al 
processo vissuto dal paziente, dalla famiglia e dai curanti. 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
108 A tal riguardo si fa riferimento in letteratura all’acronimo “HEADS” che comprende le diverse aree, 
importanti quando si ha in carico un giovane paziente: Home, Education, Exercise, Activities, Affects, 
Ambitions, Dental care, Diet, Driving, Drugs, Sex, Sleep. 
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i) Caratteristiche generali riferite al processo:  
- Pianificazione, programmazione e monitoraggio: gran parte della letteratura pone particolare 
enfasi rispetto a questi elementi. In particolare, gli autori considerati richiamano all’importanza di 
stabilire e redigere un chiaro protocollo di transizione (Kennedy et al., 2007; Paone, 2000; Reid et 
al., 2004; Sawicki et al., 2014; Schwartz et al., 2011; Viner, 2001). Questa attenta pianificazione 
deve riguardare sia il percorso educativo e formativo di preparazione del giovane che il processo di 
trasferimento, nei suoi aspetti più tecnico – burocratici (Cooley & Sagerman, 2011; Sawicki et al., 
2014). Il monitoraggio e la valutazione in itinere di tutte queste componenti appare altrettanto 
fondamentale, con particolare attenzione ai periodi immediatamente successivi al trasferimento 
(durante i quali il paziente risulta maggiormente vulnerabile) (Kennedy et al., 2007; Somerville, 
1997);  
- flessibilità e individualizzazione: nonostante il richiamo ad una rigorosa pianificazione, la maggior 
parte degli autori risulta concorde sulla necessità di garantire un processo che risponda alle 
differenti necessità di pazienti e famiglie (Rosen, 1995; Rosen et al., 2003; Sawicki et al., 2014; 
Scal, 2002; Schwartz et al., 2011, Viner, 2001); 
- precocità: come visto, si raccomanda una preparazione il più possibile precoce del giovane 
(American Academy of Pediatrics, 2002; Kieckhefer & Trahms, 2000; Reiss et al., 2005; Viner, 
2001) che dovrebbe infatti iniziare già a partire dalla prima adolescenza (Reid et al., 2002; Sawicki 
et al., 2014); 
- gradualità: l’inizio precoce della sensibilizzazione del paziente (ma anche dei familiari) si 
accompagna all’irrinunciabile principio di gradualità nelle fasi di preparazione (coerente con le 
caratteristiche e le esigenze della persona) e accompagnamento (Kieckhefer & Trahms, 2000; 
Schwartz et al., 2011); 
- collaborazione tra servizi: nonostante le differenze osservate si rende necessaria una comunanza e 
condivisione di intenti (American Academy of Pediatrics, 2002). Rispetto a ciò alcuni autori 
suggeriscono che la prima visita con il medico del servizio per adulti avvenga in pediatria (o alla 
presenza del pediatra) (Toronto Sick Kids Children’s Hospital, 2009; Viner, 2001). Altri autori 
propongono la predisposizione di una cartella informativa riassuntiva della storia clinica e 
dell’andamento del processo di transizione da consegnare ai clinici del servizio per adulti (Zebrack 
et al., 2004); 
- figura di coordinamento: molti autori sottolineano l’importanza di identificare una figura (un 
mentore) che presidi l’intero processo fungendo da punto di raccordo tra le diverse persone 
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coinvolte109 (American Academy of Pediatrics, 2002; Grant & Pan, 2011; Guelber, 2008; Patterson 
& Lanier, 1999; Rosen et al., 2003; Van Walleghem, MacDonald, & Dean, 2006; Viner, 2001); 
- altre interessanti proposte riguardano: la possibilità di fornire supporto online ai pazienti 
(Patterson & Lanier, 1999; Sawicki et al., 2014; Weitzman, Kaci, Quinn, & Mandl, 2011). Ciò 
possibilmente attraverso una piattaforma web dedicata e gestita dal coordinatore (Van Walleghem 
et al., 2006). Ancora, la creazione di materiale informativo scritto (Paone, 2000, Rosen et al., 2003) 
e la predisposizione di sessioni psicoeducative di gruppo guidate da professionisti110 (Toronto Sick 
Kids Children’s Hospital, 2009) oppure autogestite dai pazienti (programmi “peer-led”) (Alberta 
Health Services, 2008). 
 
ii) Caratteristiche del processo riferite al paziente:  
- promozione di attività appropriate per età cronologica, sviluppo e maturazione del paziente (Reid 
et al., 2004; Rosen et al., 2003)111; 
- formazione del giovane alla presa di decisione, in un graduale passaggio di responsabilità dai 
genitori al figlio112 (Foster et al., 2001; Geenen et al., 2003; Guelber, 2008; Reid et al., 2004; Rosen 
et al., 2003). 
 
iii) Caratteristiche del processo riferite alla famiglia: 
- supporto alla genitorialità che cambia nel suo ruolo e nelle sue funzioni (Kennedy et al., 2007; 
Society for Adolescent Medicine, 1993). Gli autori evidenziano l’importanza di fornire 
(precocemente e gradualmente) spiegazioni chiare e servizi di supporto (Rosen, 1995; Scal & 
Ireland, 2005; Stam et al., 2006; Wang et al., 2010). 
 
iv) Caratteristiche del processo riferite ai professionisti sanitari: 
- grande importanza viene assegnata alla necessità, per i professionisti, di considerare con 
attenzione non solo gli aspetti medici ma anche le dinamiche psicosociali (che in adolescenza 
possono divenire alle volte elementi cruciali nella comprensione del vissuto del paziente) 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
109 Molto spesso si suggerisce che tale posizione venga ricoperta da un infermiere con specifiche 
competenze. 
110 Finalizzate alla discussione con i pazienti dei diversi temi legati alla transizione ma anche per fornire 
supporto e ascolto ai genitori. 
111 A tal riguardo, alcuni programmi di transizione si distinguono in fasi coerenti con la prima, la media e la 
tarda adolescenza cui corrispondono differenti oggetti di apprendimento (Paone, 2000). 
112 “[…] A successful transition to adult health care may help prevent this by enhancing autonomy, 
increasing a sense of personal responsibility, and facilitating self-reliance” (Rosen et al., 2003, p. 309). 
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(Aujoulat et al., 2006; 2011; Bobbo, 2010). I professionisti dovranno dunque considerare diversi 
elementi, tra i quali: crescita e sviluppo psicofisico, maturazione sessuale e aspetti connessi alla 
riproduttività, uso di sostanze psicoattive (Rosen et al., 2003; Stam et al., 2006); lavoro e 
occupazione (Geenen et al., 2003; Guelber, 2008); ambiente familiare e contesto di vita (Javalkar et 
al., 2016). Per poter integrare questi aspetti nella presa in carico del paziente, gli stessi dovranno 
ricevere un’adeguata e mirata formazione (Geenen et al., 2004; Reiss et al., 2005; Telfair et al., 
2004; Wang et al., 2010; Zebrack et al., 2004); 
- i professionisti dovranno presentare con estrema chiarezza ai pazienti e alle famiglie le peculiarità 
del servizio per adulti113 (Kennedy et al., 2007; Patterson & Lanier, 1999; Reid et al., 2004; Viner, 
2001);  
- lavoro multi ed interdisciplinare (Geenen et al., 2003; Guelber, 2008; Kennedy et al., 2007; 
Patterson & Lanier, 1999; Rosen, 1995; Tuchman et al., 2008; Viner, 2001; Wang et al., 2010; 
Zebrack et al., 2004); 
- necessità di identificare le potenziali criticità e limitazioni che potrebbero ostacolare il processo, al 
fine di prestare maggior attenzione a quei pazienti identificati come “maggiormente a rischio” (Reid 
et al., 2004). 
 
!! I principali ostacoli al processo di transizione  
Proprio con riferimento all’ultimo punto, esiste una corposa quantità di letteratura che ha analizzato 
i principali elementi che influiscono sul processo di transizione, determinandone il successo o 
l’insuccesso. Anche in questo caso è possibile distinguere i potenziali ostacoli (o barriere) connesse 
al paziente e alla famiglia, piuttosto che ai curanti.  
 
i) Ostacoli al processo ascrivibili al paziente e ai genitori: 
- grado di severità della malattia e insorgenza di complicanze mediche (Flume, Anderson, Hardy, & 
Gray, 2001; Hilderson et al., 2009; McLaughlin et al., 2008; Reid et al., 2004; Reiss et al., 2005); 
 - giovane età (Betz, 2004);  
- ritardo nello sviluppo e nella maturazione emotiva e cognitiva (Flume et al., 2004; McLaughlin, 
Diener-West, Indurkhya, Rubin, Heckmann, & Boyle, 2008; Reid et al., 2004; Reiss, et al., 2005; 
Scal et al., 1999);  
- stati psicologici patologici; problematiche interne alla famiglia (Peter, Forke, Ginsburg, & 
Schwarz, 2009; Tuchman et al., 2008); 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
113 “About a year before the anticipated transfer date, adolescents should receive a detailed outline of the 
adult programme and should undertake at least one visit to the adult clinic, preferably with parents and a 
trusted paediatric carer” (Viner, 2001, p. 3). 
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- convinzioni negative rispetto al servizio per adulti (timore di non essere compreso, convinzione di 
una non appropriatezza della transizione) (Hauser & Dorn, 1999; Shaw et al., 2007; Viner, 2001); 
- mancata o scarsa aderenza e inadeguato livello di preparazione (in termini di competenze e 
conoscenze maturate) (Geenen et al., 2003; Reiss et al., 2005; Tuchman et al., 2008; Zebrack et al., 
2004); 
- messa in atto di comportamenti a rischio (Reiss, 2005; Scal et al., 1999), uso di sostanze 
psicoattive (Reid et al., 2004);  
- scarsa indipendenza e padronanza nella gestione di visite e appuntamenti medici (Patterson & 
Lanier, 1999; Reid et al., 2004); 
- mancanza di supporto sociale, minori risorse socio-culturali (Javalkar et al., 2016; Kane, 
Kasehagen, Punyko, Carle, Penziner, & Thorson, 2009; Reiss, 2005; Scal, 2002; Scal et al., 1999); 
- resistenze alla transizione da parte dei genitori114 (Patterson & Lanier, 1999; Scal, 2002; Viner, 
2001). 
 
ii) Ostacoli al processo ascrivibili ai professionisti: 
- scarsa considerazione dell’importanza del processo (Reiss et al., 2005; Scal et al., 1999); 
- scarsa o inadeguata formazione dei professionisti (Geenen et al., 2003); 
- mancanza di una figura professionale dedicata (Reiss et al., 2005); 
- scarsa o sporadica collaborazione tra i due servizi (Hauser & Dorn, 1999; Reiss et al., 2005; Scal 
et al., 1999) e differenze esistenti tra gli stessi (Patterson & Lanier, 1999); 
- approccio eccessivamente centrato sulla famiglia nel corso della presa in carico pediatrica (Reiss 
et al., 2005); 
- resistenze da parte dei curanti del servizio pediatrico nel “lasciare andare” il paziente115 (Viner, 
2001); 
- scarsa preparazione del servizio adulti nell’accogliere il paziente (Viner, 2001). 
 
 
!! Le competenze che il paziente deve acquisire per transitare   
Viner (2001) scrive: “Transition should not occur before the young person is able to function in an 
adult clinic, i.e. until they have the necessary skills and education to manage their illness largely 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
114 “Adult services rarely engage with families in the same way as paediatric clinics, and parents may 
sabotage transition if they feel excluded from all decision making in the new setting” (Viner, 2001, p. 2). 
115 Viner (2001), che ha dedicato un lavoro proprio alle barriere al processo di transizione, scrive: “When 
paediatricians have little confidence in the knowledge, skills or flexibility of the accepting adult physician, it 
becomes even more difficult to let patients go” (p. 2). 
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independent of parents and staff” (p. 3). Da questa affermazione appare evidente come l’autore, e 
molti altri ricercatori, riconoscano la rilevanza dei momenti educativi e formativi finalizzati 
all’acquisizione di competenze cruciali per transitare116 (Society for Adolescent Medicine, 1993). 
Da qui il richiamo alla necessità di strutturare, implementare e monitorare interventi educativi 
mirati (Sawicki et al., 2014; Schwartz et al., 2011) all’acquisizione di competenze diverse 
(American Academy of Pediatrics, 2002; Blum, 1995; Cooley & Sagerman, 2011; Javalkar, 
Johnson, Kshirsagar, Ocegueda, Detwiler, & Ferris, 2016; Kieckhefer & Trahms, 2000; Rosen et 
al., 2003; Sawicki et al., 2014; Schwartz et al., 2011; Viner, 2001; Zebrack et al., 2004) 117.  
Rispetto alla natura delle stesse sarà infatti possibile distinguere tra competenze direttamente 
ascrivibili alla gestione autonoma della patologia e competenze a carattere psicosociale118. 
 
i) Competenze e conoscenze connesse all’autogesione della condizione cronica:  
- conoscenze generali relative alla patologia (segni, sintomi) (Hauser & Dorn, 1999; Kennedy et al., 
2007; Scal, 2002); 
- capacità di spiegazione e presentazione della propria storia di malattia ai clinici (Ferris et al., 
2012; Giarelli, Bernhardt, Mack, & Pyeritz, 2008a; Giarelli, Bernhardt, & Pyeritz, 2008b; Kennedy 
et al., 2007; Patterson & Lanier, 1999; Toronto Sick Kids Children’s Hospital, 2009, Viner, 2001);  
- sviluppo di abilità nella gestione dei sintomi, nel riconoscere complicazioni urgenti e nel chiedere 
aiuto (Alberta Health Services, 2008; Hauser & Dorn, 1999; Kennedy et al., 2007; Rosen, 1995; 
Scal, 2002; Viner, 2001); 
- assunzione corretta dei farmaci (conoscenza di dosaggi, tempistiche ed eventuali effetti collaterali) 
(Ferris et al., 2012; Viner, 2001); 
- assunzione di un ruolo attivo nel corso della visita con il medico119 (Rosen, 1995; Viner, 2001); 
- capacità di organizzare appuntamenti e calendari visite ed esami (Kennedy et al., 2007);  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
116 In letteratura esistono inoltre alcuni riferimenti in merito all’importanza di promuovere attività educative 
rivolte anche ai genitori, finalizzate alla preparazione e al supporto in questo delicato passaggio (Geenen et 
al., 2003; Reiss & Gibson, 2002; Reiss et al., 2005; Rosen et al., 2003). 
117 “The combination of assessment and transition planning/intervention should facilitate an increase in 
transition readiness over time” (Schwartz et al., 2011, p. 887). 
118 Le differenti tipologie di competenze oggetto di educazione in contesti sanitari (con particolare 
riferimento alla malattia cronica) costituiranno il tema di riflessione nel capitolo terzo della presente 
trattazione. 
119 “[…] young people […] should be seen by themselves in clinic visits from the age of 13 (with parents 
invited to join the session later)” (Viner, 2001, p. 3). 
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- conoscenze inerenti l’adozione di stili di vita salutari (Alberta Health Services, 2008; LoCasale-
Crouch & Johnson, 2005; Paone, 2000; Rosen, 1995) (e applicazione delle stesse nei 
comportamenti quotidiani); 
- conoscenze rispetto alla dieta e a eventuali restrizioni alimentari (Ferris et al., 2012) (e 
applicazione delle stesse nei comportamenti quotidiani); 
- conoscenze in materia di salute sessuale (Paone, 2000; Scal, 2002) (e applicazione delle stesse nei 
comportamenti quotidiani); 
- conoscenza delle differenze tra servizio pediatrico e servizio per adulti (Reiss et al., 2005). 
 
ii) Competenze psicosociali  
- capacità di comunicare situazioni problematiche e di particolare disagio (Alberta Health Services, 
2008; Geenen et al., 2003; Grant & Pan, 2011; Kennedy et al., 2007; Rosen, 1995; Toronto Sick 
Kids Children’s Hospital, 2009); 
- gestione di situazioni stressanti e problematiche (LoCasale-Crouch & Johnson, 2005); 
- capacità di cercare e chiedere informazioni (Ferris et al., 2012); 
- negoziazione di decisioni e scelte (Alberta Health Services, 2008; Grant & Pan, 2011); 
- definizione di obiettivi personali (Alberta Health Services, 2008) e vocazionali (Paone, 2000). 
Naturalmente, il lavoro educativo volto all’acquisizione (o al rinforzo) di queste competenze dovrà 
essere supportato da un’adeguata promozione della fiducia in sé del giovane, della sicurezza, della 
motivazione e del senso di autoefficacia (Knapp, Huang, Hinojosa, Baker, & Sloyer, 2013; Sawicki 
et al., 2014).  
 
A partire dagli obiettivi, dalle caratteristiche e dalle competenze funzionali al processo di 
transizione sono molteplici i modelli effettivamente implementati nei diversi contesti clinici. Il 
panorama risulta piuttosto eterogeneo, dunque è apparso significativo riportare (a titolo 
esemplificativo) alcuni programmi e check-list finalizzate alla transizione pubblicati in riviste 
dedicate (Tabelle 7, 8, 9, 10). 
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Tabella 7. Modelli di transizione (Forbes, While, Ullman, Lewis, Mathes, & Griff-Ithsin, 2002 in 
McDonagh, 2005) 
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Tabella 8. I sei elementi chiave della transizione (liberamente adattato da: Academy of Pediatrics, 
American Academy of Family Physicians, American College of Physicians, 2011120) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
120 Materiale accessibile dal sito http://www.gottransition.org/. 
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Tabella 9. Modello proposto da Kennedy et al., 2007 
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Tabella 10. Confronto tra cinque programmi di transizione messi in atto con giovani pazienti 
cronici in Canada (Grant & Pan, 2011) 
* CPS: Canadian Paediatric Society; SAHM: Society of Adolescent Health and Medicine 
“On Trac” (Paone, 2000); “Good2Go Shared Management Model” (Toronto Sick Kids Children’s Hospital, 
2009); “The Maestro Project System Navigator Model” (Van Walleghem et al., 2006); “The Be Your Own 
Boss (BYOB) programme – Edmonton” (Alberta Health Services, 2008); “Young Adults with Rheumatic 
Diseases (YARD) clinic – Calgary”  
 
!! Accertare l’acquisizione delle competenze per transitare: la “transition readiness” 
Una volta identificate le competenze risulta necessaria sia l’implementazione di strumenti e 
interventi educativi mirati che, naturalmente, la valutazione dell’acquisizione delle stesse al fine di 
comprendere se il giovane è pronto per completare la transizione.  
Quest’ultimo passaggio è stato definito nella letteratura internazionale con il termine “transition 
readiness” (American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, & 
American College of Physicians, 2011). Lo stesso può essere descritto come “[…] the capacity of 
the adolescent and those in his or her primary medical system of support (family and medical 
providers) to prepare for, begin, continue and finish the transition process” (Schwartz et al., 2011, 
p. 885). 
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Il momento valutativo risulta un aspetto talvolta deficitario nei programmi educativi (questo 
specifico caso - legato al processo di transizione - non fa eccezione) (Grant & Pan, 2011; Schwartz, 
Daniel, Brumley, Barakat, Wesley, & Tuchman, 2014; Viner, 2001). 
Proprio per questo motivo diversi autori invitano a prestare particolare attenzione a questa fase, 
suggerendo valutazioni composite (delle diverse competenze121) (Schwartz et al., 2014) ma anche la 
considerazione dell’efficacia nell’implementazione di diversi interventi e nell’utilizzo di particolari 
strumenti educativi (Grant & Pan, 2011). Ancora, la necessità di triangolare la valutazione 
raccogliendo dati e informazioni anche da familiari e professionisti (Wang et al., 2010). 
Proprio con riferimento alla dimensione valutativa, Schwartz e colleghi (2014) hanno compiuto una 
revisione sistematica inerente le diverse modalità di misurazione della “transition readiness”.  
Gli stessi sono stati distinti in: 
 
i) strumenti di misurazione generica: 
- California HRTW Transition Assessment Tool (Betz, 2000)122;   
- The Self-Management Skills Assessment Guide (SMSAG) (Williams et al., 2010)123;  
- Transition Readiness Assessment Questionnaire 4.1 (TRAQ) (Sawicki et al., 2011)124;  
- The UNC TRxANSITION Scale (Ferris et al., 2012)125.  
 
ii) Strumenti di misurazione specifici per la condizione/patologia clinica: 
- Cystic Fibrosis Health Care Transition Readiness Scale (Dudman, Rapley., & Wilson, 2011); 
- Readiness Questionnaire (Cappelli, MacDonald, & McGrath, 1989)126; 
- Readiness for Transition Questionnaire (Gilleland, Amaral, Mee, & Blount, 2012)127; 
- Transition Readiness Questionnaire (Wiener et al.,  2007)128; 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
121  La maggior parte degli strumenti misura infatti le self-management skills, pochi studi considerano aspetti 
psicosociali: “Knowledge and skills/self-management were each included in at least 60% of the measures 
suggesting that these are key components of transition readiness. However, these content areas neglect the 
broader psycho- social context of transition and theoretically are not sufficient for ensuring optimal 
outcomes after transfer” (Schwartz et al., 2014, p. 596). 
122 Valutazione di conoscenze e competenze legate all’autogestione della patologia (ha trovato applicazione 
in giovani pazienti oncologici, Betz, Redcay, & Tan, 2003; in pazienti affetti da patologie reumatiche, 
Lawson, Hersh, Applebaum, Yelin, Okumura, & von Scheven, 2011). 
123 Valutazione di autogestione, autocura, competenze specifiche. Lo strumento è stato costruito per essere 
adattabile alle diverse condizioni croniche. 
124 Valutazione della padronanza di competenze di autogestione della patologia. 
125 Valutazione di self-management e grado di preparazione per effettuare transizione. 
126 Per pazienti affetti da fibrosi cistica. 
127 Per pazienti sottoposti a trapianto di rene."
128 Per pazienti affetti da HIV."
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- Transition Readiness Survey: Adolescent/Young Adult and Parent (Fredericks et al., 2010)129; 
- Sickle Cell Transfer Questionnaire (Telfair et al., 2004; Telfair, Myers, & Drezner, 1994)130. 
 
Dai dati disponibili in letteratura (relativi all’autovalutazione del paziente circa il possesso di 
specifiche competenze) emerge spesso una discrepanza tra le convinzioni personali e le effettive 
competenze possedute (Lotstein, McPherson, Strickland, & Newacheck, 2005; Lotstein, Inkelas, 
Hays, Halfon, & Brook, 2008; Sawicki et al., 2014). Ciò viene rilevato sia in riferimento alla 
gestione della propria salute ma anche in merito a tutti quegli aspetti della quotidianità che 
implicano non solo il possesso di competenze e conoscenze tecniche, ma altresì relazionali e 
comunicative.  
Da uno studio condotto da Sawicki e colleghi (2014) emergono inoltre differenze nelle percezioni 
di possesso di competenze sia tra pazienti di età diverse (i pazienti più grandi presentano punteggi 
più elevati), che tra pazienti e genitori. In quest’ultimo caso i giovani tendono a sovrastimare le 
competenze possedute, mentre i genitori a sottostimarle. Alcuni studi hanno rivelato inoltre che le 
ragazze presentano punteggi più elevati per quanto riguarda la preparazione per la transizione 
(Javalkar, Fenton, Cohen, & Ferris, 2014; Javalkar, 2016).  
In ultima istanza, la “transition readiness” risulta positivamente connessa a: età maggiore, minor 
severità della condizione cronica, maggior grado di coinvolgimento nel processo di transizione e 
maggior fiducia verso il servizio per adulti (Schwartz et al., 2014). 
 
1.3.2. Trapianto di fegato in età giovanile e processo di transizione: caratteristiche e specificità 
 
!!Trapianto di fegato in età pediatrica: sopravvivenza, crescita, qualità di vita e aderenza  
Diverse sono le patologie epatiche croniche che, allo stadio finale, costituiscono le principali cause 
di trapianto in età pediatrica (Tabella 11). L’atresia delle vie biliari rappresenta, tra tutte, la più 
frequente indicazione al trapianto131 (Guariso et al., 2007; Leonis & Balistreri, 2008; McDiarmid et 
al., 1998;) seguita da colangite sclerosante, sindrome di Alagille, disordini metabolici e morbo di 
Wilson (Spada et al., 2009).  
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
129 Per pazienti sottoposti a trapianto di fegato."
130 Per pazienti affetti da anemia. Lo strumento non considera solo competenze di self-management ma anche 
altri aspetti tra i quali: relazioni tra paziente-professionisti, dubbi e resistenze relative al servizio per adulti, 
ansie o preoccupazioni circa la responsabilità della propria salute. 
131 Guariso et al., (2007): “Our data suggest that most transplants for biliary atresia are performed in the 
second year of life and that 76.9% of children transplanted in their first year of life had this condition. [..] 
For other diseases, trans- plantation is usually performed at an older age” (p. 761). 
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Tabella 11. Principali malattie epatiche nella popolazione pediatrica (Leonis & Balistreri, 2008) 
 
Per quanto concerne le possibili complicanze determinate da stati di scompenso epatico, si 
osservano (come nei pazienti adulti): ipertensione portale, ascite, peritonite batterica spontanea, 
sanguinamenti delle varici esofagee, encefalopatia epatica (quest’ultima riportata con minor 
frequenza nella popolazione pediatrica) (Leonis & Balistreri, 2008).  
Queste complicanze si accompagnano a ulteriori rischi e problematiche per il giovane paziente. Tra 
questi: problemi nutrizionali132 (Burra, 2012; DeRusso, et al., 2007; Leonis & Balistreri, 2008; 
McDiarmid, Anand, & Lindblad, 2002; Protheroe, 1998) che possono generare ritardi, rallentamenti 
o disfunzioni sia in termini di crescita fisica (Bucuvalas, 1990; Bucuvalas, Horn, & Chernausek, 
1997; McDiarmid et al., 1999) che per quanto concerne lo sviluppo cerebrale133 (Stewart et al., 
1988; Wayman, Cox, & Esquivel, 1997). Le malattie epatiche croniche possono altresì comportare 
un ritardo nello sviluppo puberale, con possibile amenorrea (primaria o secondaria) (Leonis & 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
132 “Severely malnourished infants with end-stage liver disease are at increased risk for death while awaiting 
orthotopic liver transplantation, for needing liver transplantation, and for poor outcome following liver 
transplantation” (Leonis & Balistreri, 2008, p. 1743). 
133 “[…] generalized malnutrition in children with end-stage liver disease can lead to compromised brain 
growth and impairment of mental development […]” (Leonis & Balistreri, 2008, p. 1743). Altri disturbi 
cognitivi possono svilupparsi in relazione all’iperensione portale: “[…] recent studies have shown that 
children with portal hypertension due to extrahepatic portal vein obstruction can develop cognitive 
disabilities impacting measures of sustained alertness and focal attention […]” (Leonis & Balistreri, 2008, 
p. 1744). 
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Balistreri, 2008). Questi pazienti (come molte altre persone affette da condizioni croniche) sono 
inoltre maggiormente esposti al rischio di contrarre infezioni e di sviluppare disfunzioni a carico di 
altri organi134 (Tiao, Alonso, & Ryckman, 2007).  
La valutazione della severità di malattia (funzionale alla decisione di inserire il paziente in lista 
d’attesa per trapianto) viene compiuta facendo riferimento al PELD135 (Pediatric End-Stage Liver 
Disease) (Freeman, Wiesner, Roberts, McDiarmid, Dykstra, & Merion, 2004; Leonis & Balistreri, 
2008; Spada et al., 2009). 
Il trapianto di fegato rappresenta, per i piccoli pazienti affetti da malattie croniche non altrimenti 
curabili, l’opzione terapeutica di elezione136 (Abramson & Rosenthal, 2000; Guariso, Visonà Dalla 
Pozza, Manea, Salmaso, Lodde, Facchin, & SIGENP, 2007; Leonis & Balistreri, 2008; Spada, Riva, 
Maggiore, Cintorino, Gridelli, 2009; Wallot et al., 2002). Ciò anche grazie a tecniche chirurgiche 
sempre più avanzate (quali lo SPLIT, Split-liver Transplantation, opzione chirurgica che ha 
consentito di trapiantare porzioni di fegato provenienti da donatori adulti, modificando 
notevolmente lo scenario dei trapianti epatici pediatrici) (Spada et al., 2009) e a opzioni 
farmacologiche volte ad una sempre maggiore riduzione degli effetti collaterali.  
Dal momento del trapianto, il sistema immunitario riconosce il nuovo organo come “estraneo”, 
attivando una risposta immunitaria (principalmente mediata dai linfociti T) (Spada et al., 2009). Al 
fine di evitare questa naturale risposta difensiva è necessario che la persona trapiantata assuma, tutti 
i giorni, per il resto della sua vita, dei farmaci antirigetto chiamati anche immunosoppressori (d’ora 
in avanti farmaci IS)137 (Spada et al., 2009). Questi farmaci, vitali per la sopravvivenza del paziente, 
espongono però lo stesso ad un elevato rischio di sviluppo di infezioni138.  
Nei primi momenti successivi al trapianto riveste quindi grande importanza la gestione di possibili 
complicanze e la prevenzione, diagnosi e trattamento del rigetto acuto del nuovo organo, nonché di 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
134 Pazienti affetti da sindrome di Alagille possono ad esempio presentare complicazioni a carico della 
funzionalità cardiaca o renale (Leonis & Balistreri, 2008). 
135 “Based on data derived from the Studies of Pediatric Liver Transplantation research group, a pediatric 
end-stage liver disease score (PELD) was created, using bilirubin, INR, serum albumin, age > 1 year, and 
growth failure to predict waiting list mortality” (Spada et al., 2009, p. 650). 
136 Scrivono Spada et al., 2009: “Liver transplantation has been very successful in treating children with end-
stage liver disease, and offers the opportunity for a long healthy life” (p. 648). 
137 I farmaci immunosoppressori maggiormente usati nei pazienti pediatrici sono: corticosteroidi; inibitori 
della calcineurina (ciclosporina, tacrolimus, micofenolato mofetile, sirolimus). Scrive Burra (2012): 
“Tacrolimus remains the immunosuppressant most commonly used in adolescents, although it is well known 
that calcineurin inhibitors may cause various side effects, including hypertension and nephrotoxicity” (p. 
716). 
138 “Fungal infection is a potential problem in the early post-transplantation period […] Early and severe 
viral infections are caused by viruses of the herpes family, including Epstein-Barr virus (EBV), 
cytomegalovirus (CMV), and herpes simplex virus” (Spada et al., 2009, p. 661). 
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possibili infezioni (Spada et al., 2009; Wallot et al., 2002). Le complicanze determinate da queste 
ultime rappresentano la causa più comune di morbilità e mortalità dopo il trapianto (Singh, 
Carrigan, Gayowski, & Marino, 1997; Spada et al., 2009).  
I dati disponibili in letteratura dimostrano inoltre come circa il 20%-50% dei pazienti sviluppi 
almeno un episodio di rigetto acuto nelle prime settimane dal trapianto (Spada et al., 2009). Episodi 
di re-trapianto sono riportati in letteratura con un’incidenza complessiva che va dall’8% al 29%139 
(Spada et al., 2009). Nel medio-lungo termine dal trapianto non va sottovalutato inoltre il rischio di 
rigetto cronico140 (riscontrato nel 5%-10% dei pazienti) (Spada et al., 2009).  
Per quanto concerne gli outcome clinici dopo il trapianto, i dati appaiono confortanti. L’European 
Liver Transplantation Registry (ELTR) (strumento che monitora l’attività trapiantologica europea) 
riporta che tra il 1998 e il 2005 sono stati trapiantati 5895 bambini (Studies of Pediatric Liver 
Transplantation – SPLIT – in Spada et al., 2009).  
Nel medesimo report la sopravvivenza ad un anno dal trapianto, di pazienti operati a meno di due 
anni di vita e a più di due anni di vita, è rispettivamente dell’81% e dell’84%. La sopravvivenza a 
dieci anni di distanza dal trapianto (per i pazienti nelle medesime fasce di età al momento 
dell’operazione) sono rispettivamente del 75% e 74%. Dati similari provengono anche dal report 
UNOS (Futagawa & Terasaki, 2004) (Tabella 12). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
139 “The majority of re-transplantations result from acute allograft damage caused by either hepatic artery 
thrombosis or primary non-function; chronic rejection and biliary complications are uncommon causes” 
(Spada et al., 2009, p. 659). 
140 Rispetto alle caratteristiche con cui lo stesso si manifesta, scrivono Spada e colleghi (2009): “This course 
can occur within weeks from transplantation or later, and can be asymptomatic or follow persistent and/or 
unresponsive acute rejection and/or inadequate immunosuppression” (p. 666). 
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Tabella 12. Tassi di sopravvivenza dopo trapianto in età pediatrica: dati provenienti dal registro 
UNOS sui trapianti effettuati tra il 1997 e il 2004 (Futagawa & Terasaki, 2004 in Spada et al., 
2009)141 
 
 
Per quanto riguarda l’Italia è stato creato (dalla Società italiana di gastroenterologia pediatrica, 
epatologia e nutrizione) un database nazionale attraverso cui vengono monitorati tutti i pazienti con 
età inferiore a 18 anni, in lista d’attesa per trapianto di fegato e trapiantati.  
In uno studio del 2007, Guariso e colleghi hanno condotto un’analisi delle principali caratteristiche 
dei giovani pazienti in lista d’attesa e sottoposti a trapianto di fegato: eziologie di malattia, tassi di 
sopravvivenza, cause di mortalità e principali fattori di rischio per decesso dopo trapianto. I dati 
raccolti riguardano un totale di 622 pazienti in lista d’attesa e trapiantati negli anni compresi tra il 
1984 e il 2005. 
Dall’analisi dei dati emerge come, nel nostro Paese, il tasso di trapianti epatici pediatrici sia pari a 
6.33 su 100 000 ragazzi e sia maggiore nelle regioni del sud Italia (6.49), inferiore in quelle del 
nord-ovest (4.42) (Figura 13). 
Per quanto concerne le eziologie di malattia epatica, causa di trapianto, la più frequente è 
l’ostruzione del dotto biliare (65%). Considerando i pazienti trapiantati (551 su 622), l’età media al 
trapianto è di 2 anni (range: 0-33). 48 pazienti (8,7%) hanno ricevuto un re-trapianto142. Il tasso di 
mortalità dopo trapianto è stato del 39,6%143. Il tasso di sopravvivenza dei pazienti e dell’organo 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
141 One-year survival based on 2002-2004 transplants, 3-year survival based on 1999-2002 transplants, 5-
year survival based on 1997-2000 transplants (Spada et al., 2009). 
142 “The retransplantation rate has diminished over the years (9.8% up to 1998 vs. 6.2% in 1999–2005)” 
(Guariso et al., 2007, p. 761). 
143 “In our experience, the most frequent causes of death in the transplanted children were graft failure and 
infections” (Guariso et al., 2007, p. 762). 
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trapiantato sono stati calcolati rispettivamente ad un mese e a uno, due, cinque anni dal trapianto 
(Figura 14). 
 
Figura 13. Rappresentazione grafica della distribuzione dei giovani pazienti italiani che hanno 
bisogno di trapianto di fegato. (Guariso et al., 2007) 
 
* La dimensione dei puntini è proporzionale al numero di casi.  
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Figura 14. Sopravvivenza dei 551 pazienti dopo trapianto (Guariso et al., 2007) 
 
 
Distinguendo l’analisi tra i trapianti realizzati fino al 1998 e tra il 1999 e il 2005, gli autori hanno 
rilevato migliori risultati (in termini di sopravvivenza) nella fascia temporale più recente (aumento 
al primo anno dall’86% al 94%; p= 0,0322)144 (Figura 15). 
Una ulteriore differenza (statisticamente significativa) è stata rilevata nelle percentuali di 
sopravvivenza di pazienti trapiantati nei primi 12 mesi di vita rispetto a giovani trapiantati in età 
successive, con punteggi maggiormente positivi per i primi145 (dato confermato anche in altri studi, 
quale quello condotto da Sagar e colleghi nel 2015). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
144 “The better survival for transplants performed after 1998 may have been influenced by the introduction of 
the split surgical technique at Italian transplant centers” (Guariso et al., 2007, p. 762). Dato, questo, che 
viene riscontrato anche da altri ricercatori, tra i quali Wallet e collaboratori (2002): “Patient survival was 
significantly better for patients undergoing transplantation more recently […] because of the evolution of 
surgical techniques, immunosuppression, and management of complications” (p. 620). 
145 Soprattutto considerato il tasso di sopravvivenza a 5 anni dall’operazione (90% vs. 81%; p=0.0109). 
Questi dati trovano conferma nella letteratura internazionale: “Factors that were predictive of late graft loss 
included older age at transplant, race and type of insurance […]. These findings suggest a strong role of age 
in determining long-term outcomes” (Bucuvalas et al., 2008, p. 2507).  
 
"
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Figura 15. Confronto della sopravvivenza tra pazienti trapiantati fino al 1998 e pazienti trapiantati 
dal 1999 al 2005 (Guariso et al., 2007) 
 
 
I progressi medico-scientifici nelle pratiche della chirurgia e clinica dei trapianti hanno dunque 
favorito risultanti assai incoraggianti riguardanti la sopravvivenza dei pazienti. Considerati questi 
outcome clinici positivi, molti autori hanno negli anni suggerito la necessità di considerare un 
approccio multidimensionale nell’analisi degli esiti del trapianto nel lungo termine.  
Ciò si lega, da una parte, all’attenzione dei clinici e dei ricercatori biomedici verso la prevenzione 
degli effetti collaterali e delle complicazioni legate all’immunosoppressione (Dobbels et al., 2005; 
Spada et al., 2009); dall’altra alla considerazione di un insieme di parametri che trascendono il dato 
clinico e sono orientati al generale processo di crescita dei giovani pazienti146.  
L’attenzione è stata dunque posta verso due particolari aspetti che rappresentano dimensioni 
speculari nella valutazione complessiva dei risultati nel medio-lungo tempo dal trapianto.  
Il primo concerne l’analisi della qualità di vita147generale (Quality of Life) e connessa allo stato di 
salute del paziente (Health-related Quality of Life) (d’ora in avanti rispettivamente, QoL e HrQoL) 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
146 Ciò assume un particolare valore se si pensa che molti di questi giovani, trapiantati nei primissimi anni di 
vita, hanno di fronte a sé un lungo percorso di crescita da compiere. 
147 In letteratura si fa riferimento al termine Quality of Life e, nello specifico per i pazienti cronici, al 
concetto di Health-related quality of life (Alonso, 2009; Alonso et al., 2008). Quest’ultimo costrutto può 
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(Alonso, 2009; Alonso et al., 2008; Bucuvalas, Campbell, Cole, & Guthery, 2006; Bucuvalas et al., 
2008). Il secondo riguarda un costrutto già precedentemente descritto, ovvero l’aderenza del 
paziente. 
 
Per quanto concerne la QoL e la HrQoL, i principali domini considerati concernono la funzionalità 
fisica, la salute mentale, lo sviluppo delle funzioni cognitive, la dimensione psicosociale e la 
gestione delle attività della vita quotidiana (Alonso, 2009; Bucuvalas et al., 2008).  
Alcuni autori lamentano una scarsità di strumenti di misurazione specifici per la HrQoL dopo 
trapianto di fegato148 (Bucuvalas et al., 2008; Nobili et al., 2009) e invitano a prediligere un 
approccio multi-metodologico, che risulta maggiormente adatto all’identificazione dei diversi 
elementi e dimensioni in gioco (Nobili et al., 2009). 
Nonostante queste difficoltà, i dati disponibili in letteratura evidenziano come il benessere 
complessivo dei giovani dopo il trapianto sia similare (in alcuni casi anche migliore) rispetto a 
quello espresso da pazienti pediatrici affetti da altre patologie croniche.  
Lo stesso risulta tuttavia inferiore se confrontato con coetanei della popolazione generale (ovvero 
coetanei sani)149 (Alonso, 2009; Alonso et al., 2003; 2008; Bucuvalas et al., 2003; 2008; 
Dommergues, Letierce, Gravereau, Plainguet, Bernard, & Debray; 2010; Midgley, Bradlee, 
Donohoe, Kent, & Alonso, 2000; Nobili et al., 2009; Taylor, Franck, Gibson, & Dhawan, 2005; 
Taylor, Franck, Gibson, Donaldson, & Dhawan, 2009150). 
Considerando i diversi lavori (e i relativi dati) disponibili in letteratura, possono essere elaborate 
alcune considerazioni – maggiormente specifiche - per le diverse dimensioni identificate.  
Rispetto al benessere fisico, una generale ripresa dello sviluppo è solitamente osservata tra i sei e i 
12 mesi dal trapianto (seppur con alcune criticità151,152) (Bucuvalas, Alonso, Magee, Talwalkar, 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
essere definito come “a multi-dimensional concept that reflects the impact of disease and treatment on an 
individual’s subjective evaluation of his or her functioning and emotional well-being” (Fredericks et al., 
2007, p. 1975; OMS, 1947). Ancora: “Measurement of HRQOL includes an assessment of physical health, 
psychological health, social functioning, role (school) functioning and general health perceptions” 
(Fredericks et al., 2007, p. 1975). 
148 “Current qualities of life measures are generic and do not adequately reflect the distinct clinical issues 
that confront pediatric liver transplant recipients” (Bucuvalas et al., 2008, p. 2510). 
149 “[…] LT recipients had poorer quality of life in some areas of physical, psychological, social and family 
functioning when compared to healthy peers, but equal to or better HRQOL than children with other chronic 
illnesses […]” (Fredericks et al., 2007, p. 1974). 
150 In questo studio, condotto su 55 pazienti, la HrQoL risulta significativamente più bassa (vs. coetanei della 
popolazione generale) eccezion fatta per: ruolo sociale e coesione familiare. 
151 “Weight normalizes during the first posttransplant year, but linear growth is delayed well into longterm 
follow-up with the height distribution of this population consistently lower than normal children” (Bucuvalas 
et al., 2008, p. 2509). 
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Hanto, & Doo, 2008; Burra, 2012; Codoner-Franch, Bernard, & Alvarez, 1994; McDiarmid et al., 
1999). Ciò concerne anche lo sviluppo puberale e la comparsa dei caratteri sessuali secondari 
(Codoner-Franch et al., 1994). Nonostante ciò, Frederick e colleghi (2007) riportano valori 
indicativamente bassi per questa dimensione153. 
La funzionalità psicologica risulta senza dubbio un’area di elevata criticità154 (Alonso, 2009; 
Frederick et al., 2007) per differenti ragioni. Una prima riflessione va fatta in riferimento allo 
sviluppo e maturazione delle funzioni cognitive. Diverse analisi (più e meno recenti) hanno 
dimostrato come il 10-15% dei pazienti pediatrici trapiantati presenti forme di disabilità 
intellettiva155 (QI ≤ 70) (Adeback, Nemeth, & Fischler, 2003; Gilmour, Adkins, Liddell, Jhangri, & 
Robertson, 2009; Kaller, Schulz, Sander, Boeck, Rogiers, & Burdelski, 2005; Schwering, Febo-
Mandl, Finkenauer, Rime, Hayez, & Otte, 1997). Tali problematiche si legano a una maggior 
prevalenza di disturbi dell’apprendimento (Alonso, 2009; Gilmour et al., 2010; Kennard et al., 
1999) e, di riflesso, a scarsi (o critici) livelli di performance scolastica osservati in questi pazienti156 
(Alonso, 2009; Burra, 2012; Gilmour, Sorensen, Anand, Yin, & Alonso, 2010; (Frederick et al., 
2007; Nobili et al., 2009).  
Negli anni questo outcome ha goduto di una sempre maggior rilevanza all’interno della valutazione 
complessiva degli esiti a lungo termine dopo il trapianto (Shemesh, 2010). In uno studio condotto 
da Gilmour et al. (2010) su 823 pazienti (provenienti da trentanove diversi centri trapianto) il 34% 
riporta di usufruire (o aver usufruito) di servizi educativi speciali, il 20% di aver ripetuto l’anno 
scolastico. Un terzo dei partecipanti riferisce inoltre frequenti assenze scolastiche157. Risultati 
relativi a maggiori assenze scolastiche e a ritardi nel raggiungimento di traguardi accademici sono 
confermati sia in ricerche qualitative che quantitative (Dommergues, Letierce, Bernard, & Debray, 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
152 Un particolare appunto va fatto rispetto alla crescita fisica in termini di altezza che risulta – per i pazienti 
trapiantati – non confrontabile con giovani della popolazione generale (McDiarmid et al., 1999). 
153 Il confronto riguarda sempre dati ottenuti da coetanei appartenenti alla popolazione generale.  
154 Mentre la funzionalità fisica sembra consolidarsi e stabilizzarsi negli anni dopo trapianto, la dimensione 
psicosociale risulta marcatamente bassa anche nel lungo termine dall’operazione (Alonso, 2009).   
155 Rispetto a ciò Shemesh (in un editoriale pubblicato nella rivista Liver Transplantation nel 2010) invita la 
comunità scientifica a proseguire nell’indagine circa le possibili connessioni causali tra l’infezione da 
citomegalovirus e disfunzioni/ritardi a carico delle funzioni cognitive. 
156 “The greatest differences between transplanted adolescents and the healthy population are reportedly in 
terms of school performance” (Burra, 2012, p. 721).  
"
157 Nello specifico, i pazienti riportano di perdere più di dieci giorni di scuola all’anno (Gilmour et al., 2010). 
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2008; Dommergues, Letierce, Gravereau, Plainguet, Bernard, & Debray, 2010158; Frederick et al., 
2007; Taylor, Franck, Dhawan, & Gibson, 2010). 
Una seconda riflessione va compiuta in merito alla maggior vulnerabilità e fragilità psicologica 
presente in questo particolare gruppo di pazienti (Alonso, 2009; Dommergues et al., 2010). Uno 
studio pilota condotto da Gritti e collaboratori (2006) su un gruppo di 16 giovani pazienti, ha 
evidenziato una presenza significativa di problematiche psicologiche e comportamentali. Anche 
questi risultati (seppur ottenuti da un piccolo campione) trovano conferme in altre pubblicazioni 
(Bucuvalas et al., 2003; Schwering, Febo-Mandl, Finkenauer, Rime, Hayez, & Otte, 1997; Taylor, 
Franck, Gibson, & Dhawan, 2005). In questi pazienti sono stati inoltre rilevati significativi problemi 
del sonno (con conseguente maggior astenia, abbassamento della QoL complessiva e, 
presumibilmente, ripercussioni nella performance scolastica) (Fredericks, Dore-Stites, Calderon, 
Well, Eder, Magee, & Lopez, 2012).  
La dimensione sociale presenta valori bassi anche dopo anni dal trapianto (Alonso, 2009; Frederick 
et al., 2007), con un impatto particolarmente negativo per le relazioni interpersonali (Taylor et al., 
2010). 
Considerando gli aspetti vocazionali e progettuali, Dommergues e colleghi (2010) hanno condotto 
uno studio focalizzato sull’analisi di questi aspetti in relazione al vissuto di trapianto di fegato. Per 
quanto attiene alla dimensione lavorativa, solo il 22% dei pazienti riporta di avere un lavoro stabile. 
Interessante è anche un altro dato: solo il 41% dei pazienti riporta di avere la patente (rispetto al 
76% riportato dai coetanei della popolazione generale). 
In uno studio qualitativo condotto da Taylor e colleghi (2010), i risultati hanno inoltre rivelato 
quanto profondamente l’esperienza del trapianto influisca nella visione generale del futuro del 
giovane. In questo studio, i 13 ragazzi coinvolti hanno altresì espresso un comune sentore di 
“differenza” rispetto ai coetanei. Questo senso di diversità si lega, nelle loro riflessioni, a eventi e 
condizioni concrete quali: l’assunzione della terapia, i sintomi e le esacerbazioni della condizione 
cronica. 
Ulteriore aspetto importante è la rilevazione di un generale senso di difficoltà, incapacità e 
insicurezza nel parlare e raccontare il proprio vissuto e la personale storia di trapianto 
(Dommergues, Letierce, Bernard, & Debray, 2008; Heneghan, 2010; Taylor, 2010). Nello studio 
condotto da Dommergues et al. (2010) questa particolare reticenza e difficoltà è stata espressa dal 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
158 In" #$%&'(" studio osservazionale (condotto su 116 pazienti sottoposti a trapianto di fegato, con un’età 
media di 21 anni, attraverso una serie di interviste telefoniche) il 47% dei giovani riporta di non aver 
completato il percorso di studi. "
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43% dei pazienti. Il 53% ha inoltre manifestato ansia per il proprio stato di salute e per il proprio 
futuro159. 
 
La QoL dopo trapianto risulta profondamente connessa con quelle che rappresentano le principali 
“sfide” per il paziente (e la sua famiglia): l’assunzione giornaliera (secondo dosi e tempi stabiliti), 
per tutta la vita del farmaco IS, il sottoporsi a controlli e esami periodici, il mantenersi 
completamente astinente dall’assunzione di alcol e il non fumare (Alonso, 2009; Bucuvalas et al., 
2008; Dobbels et al., 2005; Dommergues et al., 2010; Laederach-Hofmann, & Bunzel, 2000; 
Shemesh et al., 2004). Queste esigenze, che diventano comportamenti di salute fondamentali, 
concorrono a descrivere la particolare forma di cronicità esperita dal paziente trapiantato160. Ciò 
conduce al tema dell’aderenza e, in particolare, all’ancora difficilmente esplorabile rapporto tra la 
stessa e la HrQoL. Se da un lato risulta facilmente intuibile l’influenza reciproca tra i due costrutti 
(Alonso, 2009; Burra, 2012; Wright et al., 2015)161, dall’altro i dati in letteratura evidenziano 
risultati ancora contraddittori (non evidentemente definiti).  
In alcuni studi la mancata aderenza risulta connessa a una minor HrQoL162. In particolare, con 
riferimento alla funzionalità fisica e alla performance scolastica (Fredericks et al., 2007; Fredericks, 
Magee, Opipari-Arrigan, Shieck, Well, & Lopez, 2008), psicoemotiva e comportamentale 
(Fredericks et al., 2007).  
 
L’aderenza (con maggior riferimento all’assunzione della terapia IS) risulta fondamentale dopo il 
trapianto.  Le conseguenze della mancata aderenza sono infatti rilevanti e includono: la possibilità 
di un aumento delle complicanze mediche, il rigetto d’organo e il decesso (Berquist et al., 2008; 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
159 Significativamente, gli autori sottolineano come gli stati emotivi di ansia fossero spesso connessi a eventi 
quali: attesa degli esiti degli esami bioumorali, stati febbrili, anniversario del trapianto. 
160 “Adolescents, like all organ transplant recipients irrespective of their age, have to adhere to a lifelong 
immunosuppressive regimen in addition to other aspects of their therapeutic regimen. Therefore, adolescent 
transplant recipients, as all transplant patients, should be regarded as a chronically ill patient population in 
whom behavioral and psychosocial management is equally important as state-of-the-art medical 
management” (Dobbels et al., 2005, p. 381). 
161 Wright et al. (2015) scrivono: “[…] for LTx recipients, ‘triggers of difference’, such as taking 
medications, their scar and experiencing illness symptoms, reinforce these differences from healthy peers 
and can lead to difficulties in subsequent coping and self-management of their condition” (p. 1139). 
162 “Health maintenance behaviors may be related to HRQOL, and adolescents who struggle with issues 
related to medication adherence may be at higher risk for compromised functional outcomes” (Alonso et al., 
2009, p. S61). 
"
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Dobbels et al., 2005; Fredericks, Lopez, Magee, Shieck, & Opipari-Arrigan, 2007; Fredericks et al., 
2010; Shemesh et al., 2004; Venkat, Nick, Wang, Bucuvalas, 2008)163.  
Anche per quanto concerne i trapianti, l’adolescenza risulta un periodo di vita in cui la persona 
risulta tendenzialmente meno aderente (Berquist, Berquist, Esquivel, Cox, Wayman, & Litt, 2008; 
Bucuvalas et al., 2008; Burra, 2012; Burra et al., 2011; Dobbels et al., 2005; Dommergues et al., 
2010; Falkenstein, Flynn, Kirkpatrick, Casa-Melley, & Dunn, 2004; Fredericks, 2009; Fredericks et 
al., 2008; Lurie et al., 2000). Scrivono infatti Fredericks e colleghi (2007): “Among pediatric liver 
transplant (LT) populations, nonadherence with post-operative medical regimens is estimated to be 
as high as 50% and contributes to more graft loss than uncontrolled rejection in adherent patients” 
(p. 1974). 
Come per altre patologie croniche, la mancata aderenza (alla terapia IS) in questa fase di vita, 
risulta maggiore sia rispetto ai bambini (Beck, Fennell, Yost, Robinson, Geary, & Richards, 1980; 
Ettenger et al., 1991; Fine et al., 2009; Korsch, Fine, & Negrete, 1978) che rispetto ai pazienti adulti 
(Dobbels et al., 2005; Shemesh et al., 2009). 
Anche in questo specifico ambito si incontrano difficoltà nell’assessment oggettivo dell’aderenza 
(Bucuvalas et al., 2008; Burra, Germani, Gnoato, Lazzaro, Russo, Cillo, & Senzolo, 2011; Dobbels 
et al., 2005; Shemesh et al., 2004) soprattutto a causa della mancanza di strumenti gold standard 
per i pazienti trapiantati164 (De Geest, Abraham, & Dunbar-Jacob, 1996; Fredericks et al., 2007).  
Oltre ai dati auto-riportati dal paziente (ma anche dai genitori e dai clinici) una modalità (più 
oggettiva rispetto alle altre) sovente utilizzata prevede il monitoraggio della deviazione standard 
(DS) dei livelli di farmaco IS165(un’ampia DS risulta potenzialmente indicativa di mancata 
aderenza) (Shemesh et al., 2004). 
Dobbels e colleghi (2005) hanno condotto uno studio relativo alla prevalenza, alle determinanti e 
alle conseguenze della mancata aderenza all’assunzione della terapia IS in pazienti pediatrici 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
163 “Non-adherence with the immunosuppressive regimen was an etiological factor in graft loss in 15.7% of 
liver transplant […] 33.2% of late acute rejections in pediatric liver transplant patients […] were associated 
with medication non-adherence”. (Dobbels et al., 2005, p. 383). Sempre a tal riguardo scrivono Burra et al. 
(2011): “In liver transplant children and adolescents, just as in adult liver recipients, nonadherence to 
medication remains a major cause of shorter long-term survival” (p. 765). 
164 “The following prevalences of medication non-adherence (weighted mean) were found for different 
measuring methods: 41.8% for pill count, 36.5% for self-report (questionnaires or interview), 30% for chart 
review of clinical and/or behavioral issues related to non-adherence, 29.6% for collateral report (i.e. rating 
of the primary caregiver) 24.8% for assay (i.e. determination of cyclosporine through level), and 21% for 
EEM” (Dobbels et al., 2005, p. 383). 
165 In uno studio condotto da Shemesh et al. (2004) su 81 giovani pazienti trapiantati, la rilevazione della 
fluttuazione (in termini di calcolo della DS) dei valori di tacrolimus nel sangue è stato l’unico metodo che ha 
predetto accuratamente determinati outcome clinico-fisici ascrivibili a mancata aderenza.  
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sottoposti a trapianto. Per quanto riguarda il trapianto di fegato, gli autori riportano una percentuale 
di mancata aderenza pari al 30,8%.  
I medesimi autori hanno compiuto una revisione della letteratura relativa ai fattori di rischio di 
mancata aderenza (con specifico riferimento all’assunzione della terapia IS) suddividendo gli stessi 
nelle cinque dimensioni identificate dall’OMS (2003b)166(Tabella 13).  
Alcuni tra questi fattori sono similari a quelli generalmente identificati nell’ambito delle patologie 
croniche. Altri risultano invece peculiari allo specifico target considerato.  
Per quanto riguarda il contesto socio-economico: si evidenzia la rilevanza centrale assunta dal 
nucleo familiare167 (Alonso et al., 2008; Simons et al., 2008) e, in particolare, dallo stile genitoriale. 
I lavori considerati dimostrano infatti come la mancata aderenza aumenti in quei pazienti che sono 
poco seguiti e supportati dai genitori (Alonso, 2009; Beck et al., 1980; Bunchman, 2000; Shaw, 
Palmer, Blasey, & Sarwal, 2003). Al contrario, stili genitoriali supportivi e autorevoli favoriscono 
una migliore adesione (Beck et al., 1980; Falkenstein et al., 2004; Foulkes et al., 1993; Griffin, & 
Elkin, 2001; Shaw et al., 2003).  
Come visto anche per altre patologie croniche, esiste una significativa possibilità per i genitori di 
sviluppare stati di ansia e di forte stress in relazione alla storia di malattia del figlio168 (Alonso, 
2009) che possono poi portare a forme eccessive di controllo o limitazione, con effetti deleteri per 
l’aderenza (Dobbels, 2007; Dobbels et al., 2005; Fredericks et al., 2007; Gold, Kirkpatrick, Fricker, 
& Zitelli, 1986; Lemanek, Kamps, & Chung, 2001; Stilley, Lawrence, Bender, Olshansky, Webber, 
& Dew, 2006). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
166 Fattori demografici e socio-economici, legati al paziente, alla patologia, alla terapia, al sistema di cura 
(presentati in questo capitolo al paragrafo 1.1.3.). 
167 “[…] we must also acknowledge that the child lives within a family context that shapes his or her under- 
standing of health and well-being” (Alonso et al., 2008, p. 468). 
168 È stata rilevata, in particolare, una tendenza allo sviluppo di disturbo post traumatico da stress in genitori 
di pazienti sottoposti a trapianto d’organo (Shemesh et al., 2000). 
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Tabella 13. Fattori di rischio per la mancata assunzione della terapia IS in giovani pazienti 
sottosposti a trapianto d’organo (Dobbel et al., 2005)169 
 
Per quanto concerne i fattori connessi al paziente: problemi a carico delle funzioni cognitive e 
difficoltà di natura psicologica possono influire sulle capacità di gestire la terapia IS (Dobbels et al., 
2005; Kennard et al., 1999). Ancora, scarse conoscenze relative all’uso dei farmaci e al motivo per 
cui sono usati riducono l’aderenza (Dobbels et al., 2005). Un ulteriore aspetto riguarda l’età: i 
pazienti più grandi risultano meno aderenti170 (Berquist et al. 2008; Frederiks et al., 2010). 
Rispetto ai fattori connessi alla patologia cronica: sembra che la mancata aderenza aumenti nel 
lungo termine dal trapianto (Berquist et al. 2008; Blowley, Hebert, Arbus, Pool, Korus, & Koren, 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
169 Si rimanda alla tabella dell’articolo originale (Dobbels et al., 2005, p. 384) per la consultazione di tutte le 
references dei lavori considerati dagli autori nella revisione bibliografica dei fattori di rischio. 
170 In uno studio condotto da Berquist et al. (2008) gli autori hanno rilevato come la probabilità di essere non 
aderente aumenti del 14% per ogni anno che passa dal trapianto (p. 197). L’identificazione di una età più 
elevata e di un maggior tempo dal trapianto come fattori predittivi di non aderenza trova spiegazione, per gli 
autori, nel fatto che queste condizioni si accompagnano generalmente a una maggior stabilità clinica. Questa 
stabilità renderebbe il paziente meno in grado di riconoscere la propria vulnerabilità e i rischi connessi alla 
mancata aderenza, prestando minor attenzione alla regolarità nell’assunzione della terapia IS.  
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1997; Dew, Roth, Thompson, Kormos, & Griffith, 1996; Massey, 2016; Massey et al., 2015; De 
Geest et al., 2014; Wolff, Strecker, Vester, Latta, & Ehrich, 1998). Il trapianto rappresenta, di per 
sé, una particolare forma di condizione cronica in quanto, scrivono Dobbel et al. (2005): “The 
perception of being in good health, which is the ultimate goal of transplantation, may involve a 
dangerous pitfall, as patients are less likely to take their medication on a routine basis if they 
perceive themselves as healthy” (p. 385)171.  
Non da ultimo, il fatto di dover assumere il farmaco IS tutti i giorni ricorda costantemente al 
giovane il proprio vissuto di cronicità172 (Dobbels et al., 2005; Shemesh et al., 2000; Wright et al., 
2015). Questi farmaci possono altresì favorire l’insorgenza di effetti collaterali che influiscono 
negativamente sull’aderenza. Ciò riguarda prevalentemente effetti di natura fisico-estetica, tra i 
quali: ritardo della crescita, acne, gonfiore del volto, aumento di peso (Alonso, 2009; Fredericks et 
al., 2008; Griffin, & Elkin, 2001; Korsch et al., 1978; Warady et al., 1996; Watson, 2000).  
 
De Bleser e colleghi hanno pubblicato nel 2009 una revisione sistematica di 12 studi clinici a 
carattere interventistico finalizzati al miglioramento dell’aderenza al regime terapeutico in pazienti 
(sia adulti che pediatrici) sottoposti a trapianto. Le dimensioni dei diversi campioni di persone 
coinvolte è compresa tra 18 e 110 pazienti (si tratta, nella maggior parte dei casi, di campioni di 
piccole dimensioni). Tre studi su 12 si sono concentrati su pazienti sottoposti a trapianto di fegato. 
Quattro studi hanno coinvolto pazienti pediatrici: due studi in pazienti sottoposti a trapianto di rene 
(Beck, 1980; Fennell, 1994), due per il trapianto di fegato (Annunziato, 2008; Shemesh, 2008).  
I dati e le caratteristiche generali di tutti gli studi considerati sono presentati in Tabella 14. I 
contenuti e i dati riguardanti l’efficacia degli interventi condotti negli studi che hanno considerato la 
popolazione pediatrica sono presentati in Tabella 15. 
Per quanto riguarda entrambi gli studi condotti su pazienti pediatrici sottoposti a trapianto di fegato, 
i dati riportati presentano una riduzione della mancata aderenza in seguito all’implementazione 
degli interventi (vedi Tabella 15). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
171 Va inoltre considerato come, spesso, il trapianto segua ad una storia di malattia cronica (più o meno 
breve). Rispetto a ciò, l’impatto della stessa sull’aderenza è stato sottoposto ad analisi e interpretazioni 
contrastanti in letteratura (Dobbels et al., 2005).  
172 “Patients perceive medication taking as a reminder of their illness state and -not being normal-, which 
may lead to avoidance coping strategies with non-adherence as the result […]” (Dobbels et al., 2005, p. 
385). 
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Le osservazioni generali che possono essere elaborate riguardano, da una parte la constatazione 
della scarsità di studi clinici controllati sugli interventi attuati173 (De Bleser, Matteson, Dobbels, 
Russell, & De Geest, 2009) e, negli studi condotti, una ridotta descrizione degli stessi174 (De Bleser 
et al., 2009; Massey, 2016). 
Dall’altra il richiamo all’implementazione di interventi di diversa natura175: “[…] educational 
strategies alone are not effective, and that a high dose combination of educational, behavioral and 
social support interventions will be most successful […]” (De Bleser et al., 2009, p. 386; Burra et 
al., 2011; Massey, 2016). 
Anche Bell et al. (2008) hanno riportato (adattando alcune riflessioni da Dobbel et al., 2005 e 
Rianthavorn et al., 2004) un sunto di alcune strategie, educative, informative e comportamentali per 
favorire l’aderenza (e il processo di transizione) in questi pazienti (Tabella 16). 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
173 Scrivono a tal riguardo De Bleser et al. (2009): “This systematic review, however, revealed that limited 
intervention research exists in the Tx literature, and that the majority of 12 existing studies showed major 
shortcomings, related to the methodology and the content of the interventions used” (p. 794). 
174 “[…] in most studies, it was unclear as to what was meant by ‘intervention’ in terms of dosage, duration, 
content of intervention, and who performed the intervention” (De Bleser et al., 2009, p. 795). 
175 “Patient education alone is apparently not enough to ensure adherence, so multidisciplinary measures 
developed by professional educators, supported by psychologists, and coordinated by physicians are 
warranted” (Burra et al., 2011, p. 768). 
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Tabella 14. Caratteristiche degli studi interventistici considerati nella revisione sistematica condotta da De Bleser et al. (2000, pp. 782-784) 
Author,
year Purpose Design
Sampling
method
Sample &
sample size
Medication &
dosing frequency
Measurement
& timing Definition of adherence
Chisholm,
2001
Clinical pharmacy
services effect on
IS medication AH
RCT Convenience
sampling
N = 24 renal Tx
(I = 12, C = 12)
Time post-Tx: >1 y
% Male: 75
Mean age: 45 y
Cyclosporine
(n = 21) &
tacrolimus
(n = 3)
dos. freq.: NR
Measurement:
pharmacy refill
records for
cyclosporine &
tacrolimus,
measured after
1 y after inclusion
Dividing the number of IS
doses filled by pharmacy by
the number of IS doses
prescribed per time period
· 100
<80%: noncompliant;
De Geest,
2006
Test the efficacy of
a 3 mos.
AH-enhancing i
ntervention in NA
pts.
Pilot-RCT Convenience
sampling
N = 18 renal NA
Tx (I = 6, C = 12)
Time post-Tx: >1 y
% Male: NR
Mean age: 45.6 y
NR
dos. freq.: NR
Measurement:
EM measured
3, 6, and
9 mos. after
inclusion
Taking AH: N events recorded
during the monitoring period/No.
of prescribed doses during
the monitoring period · 100;
timing AH: N near optimal
inter-dose intervals/total
N observed intervals · 100
(accounting for 25% of the
optimal dosing interval);
drug holiday: no medication
intake >36 h for a twice daily
dosing regimen
NA: <98% taking AH and/or
one or more drug holiday
Dejean,
2004
Evaluate the efficacy
of educational
therapy to improve
medication AH &
determine factors
of NA
RCT NR N = 110 renal Tx
(I = 55, C = 55)
Time post-Tx: NR
% Male: NR
Mean age: 49.1 y
NR
dos. freq.: NR
Measurement: AH
questionnaire.
Assessment at
baseline, end of
educational sessions,
3 mos. after sessions
NR
Hardstaff,
2003
Measurement of AH
after MEMS report
counseling
RCT Convenience
sampling
N = 48 renal Tx
(I = 23, C = 25)
Time post-Tx: NR
% Male: NR
Mean age: NR
NR
dos. freq.: NR
Measurement: EM
measured 3 & 12 mos.
after inclusion
% of missed or extra
medications during 1 mo
Klein, 2006 Test a pharma. care
program
effectiveness
on medication AH
RCT Convenience
sampling
N = 41 liver Tx
(I = 20, C = 21)
Time post-Tx: <1 y
% Male: NR
Mean age: NR
NR
dos. freq.: NR
Measurement: EM,
IS blood levels,
measured regularly
NR
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Tabella 14. Continuazione (De Bleser et al., 2000, pp. 782-784) 
Author,
year Purpose Design
Sampling
method
Sample &
sample size
Medication &
dosing frequency
Measurement
& timing Definition of adherence
Annunziato,
2008
Test the a pilot
intervention
aiming to facilitate
transition in
healthcare while
patients receive
pediatric services
Pilot pre-
experimental
study
Consecutive
sampling
N = 22 liver
pediatric
Tx Time post-Tx:
>6 mos.% Male:55
Mean age:15.8 y
Tacrolimus
dos. freq.: NR
Measurement:
tacrolimus blood
levels, ALT-levels,
family feedback
(survey) measured
3 mos. after I
Standard deviation of
tacrolimus blood level < 3;
ALT > 110 IU/l
Beck, 1980 Determine magnitude
of pediatric
medication NA &
the effect of a 6 m.
education program
on medication AH
Pre-
experimental
study
Convenience
sampling
I = 21 renal
pediatric
Tx & parents
Time post-Tx: <1 y
% Male: 8
Mean age: 15 y
Prednisone &
azathiopine
dos. freq.: NR
Measurement:
pill count measured
6 mos. after inclusion
NA with IS medication:
>11% discrepancy in pill
count with at least one of
the IS medication or >6%
discrepancy with IS & other
medication: an effect upon
allograft function was not
required;
NA with all other medications:
>6% discrepancy in pill counts
in more than 1/2 of all other
medications.
Chisholm,
2000
Adherence with
free IS drugs
Pre-
experimental
study
Convenience
sampling
I = 18 renal Tx
Time post-Tx: <1 y
% Male: 83
Mean age: 48 y
Cyclosporine
& tacrolimus
dos. freq.:
1–2/day
Measurement:
pharmacy refill
records for cyclosporine
& tacrolimus:
collected monthly
after Tx by pharmacy
prescription system
for 1 y
Calculated monthly by
dividing the number of IS
doses filled by pharmacy by
the number of IS doses
prescribed per time period,
multiplied by 100. <80%:
nonadherent
Dew,
2004
Tested a web-based
psychosocial
intervention on
QOL and medication
adherence
Quasi
experimental
study
Convenience
sampling
N = 60 heart Tx
(I = 20 pt & family,
C = 40 pt & family)
Time post-Tx: <1 y
% Male: 75
(both groups)
Mean age: I:
45.8% <55 y;
C: 57.5% <55 y
NR
dos. freq.: NR
Measurement: survey
(patient or caregiver)
of medical AH in past
6 mos. (at initial
interview) or during
the period between
assessments (at the
follow-up interview).
Asked whether and
how consistently took
all prescribed meds
4 mos. after inclusion
Consistence of taking
medications: ordinal
response format (e.g.
respondents were asked
whether patients had
forgotten to take
medications every day,
several times a week,
etc.); % of missed
medications, at least
once a m.
  
106 
Tabella 14. Continuazione (De Bleser et al., 2000, pp. 782-784
Author,
year Purpose Design
Sampling
method
Sample &
sample size
Medication &
dosing frequency
Measurement
& timing Definition of adherence
Fennell,
1994
Family based
program to improve
medication AH
Quasi experimental study Convenience
sampling
N = 29 renal
pediatric Tx
(I = 14, C = 15)
Time post-Tx.: NR
% Male: 59
Mean age: 12 y
Azathioprine,
prednisone
dos. freq.: NR
Measurement: pill
count & blood level
concentration measured
4–6 & 8–12 w after
inclusion
N medication presented at
the clinic visit/N the pt.
should have determined
by the dosage and
prescription refills; AH to
cyclosporine: disparity score
of 1, 2 or 3, assigned
depending on how far the
measured cyclosporine
level was outside a
predetermined range.
Shemesh,
2008
Clinical program
to improve
medication AH
in pediatric liver
Tx pts
Pre-experimental study Convenience
sampling
N = 23 liver NA
pediatric Tx
Time post-Tx.:
>6 mos
% Male: 34.8
Mean age: 9.7 y
Tacrolimus
dos. freq.:
NR
Measurement: tacrolimus
blood levels, ALT-levels,
biopsy-proven rejection.
Measurement every
2/week until stable
tacrolimus blood levels;
1/week during
1 mo., monthly for
3 mos.
Standard deviation of
tacrolimus blood level
<3 and ALT >110 IU/l
Traiger,
1997
Test the Self
Medication
Administration
Program to
increase self-efficacy,
and medication
AH (SMAP)
Pilot
Quasi
experimental
study
Convenience
sampling
N = 41 heart, lung,
heart-lung Tx
(I = 10, C = 31)
Time post-Tx.: <1 w
% Male: 20
Mean age: NR
NR
dos. freq.:
NR
Measurement: discharge
self-report medication
AH survey assessed
discharge preparation,
medication self-efficacy
& self-care management.
Measurement at 3–6 w
in I and up to 2 y in C
NR
AH, adherence; NA, nonadherence; I, intervention group; C, control group; CR, compliance rate; IS, immunosuppressive medication; QOL, Quality of Life, pt., patient; NR, not reported; Tx, trans-
plantation; y, years; w, weeks; mos., months; ›, increase; fl, decrease; N, number, dos. freq., dosing frequency.
Tabella 15. Panoramica degli interventi condotti in pazienti pediatrici (liberamente adattato da De Bleser et al., 2000, pp. 787) 
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Tabella 15. Continuazione (liberamente adattato da De Bleser et al., 2000, pp. 788-78) 
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Tabella 16. Strategie per migliorare l’aderenza terapeutica tra gli adolescenti e i giovani adulti 
(Bell et al., 2008, p. 2237) 
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!!Il processo di transizione del giovane paziente sottoposto a trapianto di fegato  
La transizione di questi giovani pazienti possiede naturalmente le medesime caratteristiche 
identificate, in prospettiva generale, nei paragrafi precedenti. Le stesse saranno a questo punto 
brevemente sintetizzate facendo riferimento ad autori e pubblicazioni inerenti questo tema con 
specifico riferimento all’ambito dei trapianti. Ambito, questo, rispetto al quale il processo di 
transizione ha acquisito negli anni notevole importanza (Annunziato, Freiberger, Martin, Helcer, 
Fitzgerald, & Lefkowitz, 2014; Bell et al., 2008176; Burra, 2012; McDonagh, 2005; Webb, Harden, 
Lewis, Tizzard, Walsh, & Wray, 2010). 
Molti autori fanno riferimento alla necessità di considerare la transizione nelle sue dinamiche 
processuali (e non meramente come trasferimento)177 (Annunziato et al., 2014; Sagar  et al., 2015; 
Webb et al., 2010). Anche per i pazienti trapianti risulta importante tener conto di diversi fattori 
(non solo del criterio cronologico dunque, ma del grado di maturità e delle competenze acquisite) 
per considerare l’eventualità di effettuare il passaggio (Sagar et al., 2015; Fredericks et al, 2010). 
Per quanto concerne gli obiettivi del processo, si evince un richiamo alle medesime finalità 
generali precedentemente identificate. Ciò, sia rispetto alla necessità di fornire un sistema di cure 
di qualità che risponda alle esigenze complesse dei pazienti (Aujoulat et al., 2011; Bucuvalas et 
al., 2008; McDonagh, 2005; Wright et al., 2015), sia per quanto concerne la promozione di 
comportamenti autonomi e responsabili in questi ultimi (Annunziato et al., 2014; Bucuvalas et al., 
2008; McDonagh, 2005). 
 
Per quanto attiene alle caratteristiche del processo, la revisione della letteratura dedicata è stata 
parimenti compiuta distinguendo tra:  
- peculiarità del processo da un punto di vista organizzativo generale: dunque, la necessità di una 
pianificazione, programmazione e monitoraggio, scanditi da un chiaro protocollo scritto (Bell et 
al., 2008; Fredericks, 2009; McDonagh, 2005; Sagar et al., 2015; Webb et al., 2010). Ancora, la 
necessità che lo stesso sia al contempo flessibile e individualizzato (Bell et al., 2008; Fredericks et 
al, 2010; McDonagh, 2005), precoce178 (Annunziato et al., 2014; Bell et al., 2008; Leonis & 
Balistreri, 2008; McDonagh, 2005; Chaturvedi, Jones, Walker, & Sawyer, 2009; Fredericks et al., 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
176 Il lavoro costituisce il report di una consensus conference dedicata al tema della transizione di pazienti 
trapiantati. 
177 “It is recommended that transfer of care from the pediatric to adult service involves an extended period 
of ‘‘transition,’’ encompassing a phase of preparation as well as support after transfer” (Sagar et al., 2015, 
p. 1872). 
178 “There is widespread consensus that preparation for transition needs to begin early, usually between 10 
and 14 years of age. Some recommend it be initiated shortly after diagnosis, to foster progressively 
autonomous care” (Bell et al., 2008, p. 2231). 
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2011) e graduale (Stabile et al., 2005). Molti autori evidenziano la necessità di una figura di 
coordinamento (Annunziato et al., 2013; 2014; Bell et al., 2008; Fredericks, 2009; Fredericks et 
al., 2011). A tal riguardo Annunziato e collaboratori (2013) hanno condotto un studio pilota 
mirato proprio a valutare l’efficacia dell’utilizzo di una figura di riferimento (in questo caso uno 
psicologo) nel processo di transizione di 20 pazienti sottoposti a trapianto di fegato179. I risultati 
hanno dimostrato un miglioramento dell’aderenza dei pazienti in seguito agli interventi180. Anche 
in questo caso vengono incoraggiati incontri di gruppo coordinati sia da professionisti che 
autogestiti dai ragazzi (Bell et al., 2008; Jerson et al., 2013; Wright et al., 2015); 
 
- peculiarità del processo relative all’approccio al paziente: necessità di porre attenzione al grado 
di maturazione e sviluppo complessivo, nonché ai suoi bisogni181 (espressi e inespressi) (Bell et 
al., 2008) in un processo che lo coinvolga attivamente (Chaturvedi et al., 2009); 
 
- peculiarità del processo relative all’approccio ai genitori: importante è l’accompagnamento e il 
supporto alla genitorialità (Bell et al., 2008; Fredericks et al., 2010; Heneghan, 2010). A tal 
riguardo, Bell et al. (2008) fanno riferimento a un modello di transizione della leadership nella 
gestione della salute182 (dal genitore verso il figlio), concetto ripreso anche da Fredericks et al, 
2010 (Figura 16). Ancora, la necessità di negoziare il coinvolgimento (tempi, quantità, qualità e 
modalità) degli stessi nel processo di cura (Fredericks, 2009; Gilleland, Amaral, Mee, & Blount, 
2011; McDonagh, 2005); 
 
- peculiarità del processo relative ai curanti: importanza, per i professionisti del servizio 
pediatrico, di lavorare intensamente nella preparazione del giovane e della famiglia alla 
transizione (Annunziato et al., 2014). Il valore assegnato inoltre all’identificazione di potenziali 
limitazioni e ostacoli per il processo (assessment dell’aderenza, soprattutto nei primi tempi dopo il 
trasferimento (Bell et al., 2008; Fredericks, 2009). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
179 Il coordinatore ha condotto incontri individualizzati (prima e dopo il trasferimento) durante i quali si 
discuteva circa il possesso di competenze di self-management e in merito a problemi e preoccupazioni 
riguardanti il trasferimento. 
!"#$ Nello specifico si è riscontrato un abbassamento della DS del tacrolimus. Non sono stati rilevati 
cambiamenti significativi nella QoL fisica e mentale dei giovani prima e dopo intervento.$
181 Ad esempio: sessualità e fertilità (Fredericks et al., 2011; McDonagh, 2005), comportamenti a rischio 
(Fredericks et al., 2011), dieta (Fredericks et al., 2011). 
182 Da genitore come “amministratore” (nell’infanzia), a genitore come “manager” (nella prima 
adolescenza), a “supervisore” nella media adolescenza, a “consulente” nella tarda adolescenza (per 
un’analisi maggiormente dettagliata si rimanda al lavoro di Bell et al., 2008, tabella a pp. 2235-2236). 
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Figura 16. La transizione della responsabilità nella gestione della malattia e la transizione dal 
servizio pediatrico al servizio per adulti (Fredericks et al., 2010) 
 
 
Le barriere alla transizione identificate nella letteratura specifica sono similari a quelle presentate 
nella digressione generale. Sono stati in particolar modo evidenziati come possibili “ostacoli”: 
ritardi nello sviluppo cognitivo ed emotivo del giovane (Annunziato et al., 2014; Larosa, Glah, 
Baluarte, & Meyers, 2011), convinzioni negative e timori (sia del paziente che dei genitori) 
rispetto alla transizione183, 184 (Annunziato et al., 2014; Fredericks, 2009; Fredericks et al., 2011); 
mancata o scarsa aderenza185 (Bucuvalas et al., 2008; Fredericks, 2009; Kennedy & Sawyer, 2008; 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
183 In uno studio cross-sectional condotto da Fredericks et al. (2011) su 46 pazienti e rispettivi genitori, alla 
domanda “quanto hai pensato al processo di transizione” il punteggio medio attribuito dai pazienti è stato 
di 0,87 (max=3). Un punteggio basso a questa domanda è stato rilevato anche tra i genitori, segnale che vi è 
una mancata consapevolezza (o volontà di acquisire consapevolezza) circa il processo. Bassi punteggi sono 
stati ottenuti anche per conoscenze specifiche relative alla transizione (ad esempio: dove si trova il servizio 
per adulti, come prendere un appuntamento). 
184 In particolare la tendenza dei genitori a controllare e diventare eccessivamente protettivi (Dobbels et al., 
2005; Korsch et al., 1978; Warady, Mudge, Wiser, Wiser, & Rader, 1996). 
185 “It follows that in pediatric liver transplant recipients, failure to engage with the adult service when the 
focus of responsibility is shifting towards self-management could increase nonadherence” (Sagar et al., 
2015, p. 1864). 
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Sagar et al., 2015); scarsa autonomia del paziente186 (Annunziato et al., 2014; Fredericks et al., 
2011). 
 
Le competenze ritenute essenziali per perfezionare il processo di transizione187sono, come visto, 
sia legate al self-management e all’autocura188 (Annunziato et al., 2009; Burra, 2012189; 
Fredericks, 2009; Fredericks et al, 2010; Fredericks, Dore-Stites, Lopez, Well, Shieck, Freed, 
Eder, & Magee, 2011; Prestidge190, Romann, Djurdjev, Matsuda-Abedini, 2012), che ad aspetti 
psicosociali191, 192 (Aujoulat et al., 2011; Massey, 2016; Pélicand, Fournier, Le Rhun, & Aujoulat, 
2013).  
Bell e colleghi (2008) identificano inoltre alcune “milestones” indispensabili che dovrebbero 
essere raggiunte dal paziente prima del trasferimento (Tabella 17). 
 
  
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
186 Nello studio già citato di Fredericks et al. (2011) è emerso un risultato interessante: i pazienti affermano 
di avere delle responsabilità di salute maggiori rispetto a quelle attribuite loro dai genitori (in particolare 
rispetto all’assunzione della terapia).  
187 “A primary goal for the care of children with chronic diseases is the development of self-management 
skills over the course of the patient’s childhood and adolescence to allow for optimal transitioning to an 
adult center of care in the early third decade of life” (Leonis & Balistreri, 2008, p. 1742). 
188 Ad esempio: assumere la terapia IS (dosi e tempi corretti), redigere un calendario per la gestione delle 
visite, sapere come/dove contattare i medici (Fredericks et al., 2011). 
189 “Specific programs for adolescents should therefore be available at all transplant centres, especially 
during the transition from adolescence to adulthood. These programs should be based on multidisciplinary 
measures developed by professional educators, supported by psychologists and coordinated by transplant 
physicians” (Burra, 2012, p. 720). 
190 Nello studio condotto da Prestidge et al. (2012) su 12 pazienti sottoposti a trapianto di rene, le 
competenze oggetto di apprendimento sono state: conoscenze mediche e in materia di sessualità, 
riconoscere i segnali di rigetto e infezione.  
191 Ad esempio: problem solving (Bell et al., 2008; McDonagh, 2005); decision-making (Aujoulat et al., 2011; 
Fredericks, 2009; McDonagh, 2005); goal setting (Bell et al., 2008); self-advocacy (Bell et al., 2008; Fredericks, 
2009); comunicazionali (Fredericks, 2009; Fredericks et al., 2011); life skills, gestione delle relazioni 
(Heneghan, 2010) e strategie di coping adattivo (Wright et al., 2015).  
192 “As a consequence, the experience of transplantation and the process of adolescence need to be seen as 
two important interrelated challenges to the establishment of a stable sense of self and adequate self-
management skills” (Aujoulat et al., 2011, p. 154). 
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Tabella 17. “Milestones” che il paziente deve raggiungere prima di essere trasferito al servizio 
per adulti (Bell et al., 2008) 
 
 
Per quanto concerne la “Transition readiness”, diversi autori sottolineano la necessità di costruire 
approcci valutativi che considerino le competenze acquisite ma anche il programma193 stesso e 
naturalmente gli interventi attuati (Bell et al., 2008). 
I dati disponibili nella letteratura specifica portano alla luce diversi elementi di discussione.
Una prima riflessione si lega all’analisi dell’impatto della transizione sulla sopravvivenza dei 
pazienti e dell’organo trapiantato. Da uno studio condotto da Sagar et al. (2015) (su 137 pazienti 
sottoposti a trapianto di fegato e transitati al servizio per adulti) è risultato che il trasferimento ha 
buoni esiti in termini di sopravvivenza del paziente (a uno, cinque e 10 anni dal completamento 
del passaggio è rispettivamente del 98,4%, 93,7% e 89,9%194).  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
193 “Evaluation of transition outcomes in individual programs is central to quality assurance” (Bell et al., 
2008, p. 2238).  
194 Dodici pazienti sono deceduti nel corso del periodo di follow-up. La sepsi è stata la principale causa di 
morte. Quattro pazienti sono stati sottoposti a re-trapiantato. Gli autori hanno inoltre confrontato la 
sopravvivenza dei pazienti trasferiti con quella di pazienti giovani adulti trapiantati al servizio per adulti 
(che non hanno dunque affrontato la transizione) senza rilevare differenze significative.  
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Gli aspetti che sembrano favorire il buon esito della transizione sono similari a quelli 
precedentemente identificati: maggiore età del paziente (Fredericks et al, 2010) e stabilità clinica 
(Fredericks, 2009). 
Una ulteriore riflessione può essere condotta relativamente alle modalità attraverso cui è stato 
monitorato il possesso delle competenze acquisite (e i relativi esiti). 
A tal riguardo, Fredericks e colleghi (2010) hanno condotto uno studio su 71 pazienti (sottoposti a 
trapianto di fegato) e 58 rispettivi genitori. In questo studio è stato utilizzato lo strumento: 
Transition Readiness Survey: Adolescent/Young Adult and Parent 195(TRS A/YA) (già citato 
precedentemente). Le domande sono state raggruppate in quattro domini: self-management, 
conoscenza della terapia, competenze da dimostrare, dimensione psicosociale (Tabella 18).  
Come prevedibile, i pazienti più grandi hanno una più elevata percezione di possesso di 
competenze di self-management. Sorprendentemente, alti punteggi al questionario erano associati 
a mancata o scarsa aderenza196.  
Anche Annunziato e colleghi (2009), in uno studio condotto su 52 pazienti sottoposti a trapianto 
di fegato, hanno rilevato maggior percezione di possesso di competenze tra i pazienti più grandi 
rispetto agli adolescenti (p=.00). In questo lavoro, gli autori si sono avvalsi di una diversa 
checklist di competenze: Developmentally Based Skills Checklist197 (Vessey & Miola, 1997; 
Sawin et al., 1999) (Tabella 19). Anche in questo studio si sono rilevate delle criticità. Nonostante 
i pazienti più grandi riportassero maggior possesso di competenze, meno della metà degli stessi 
riportava di gestire in modo autonomo la propria salute. Dato, questo, che trova ulteriore conferma 
nel lavoro di Dommergues e colleghi (2010)198.  
Ciò dimostra la vulnerabilità di questa fase di vita e, secondo gli autori dell’articolo, mette in luce 
la necessità di un passaggio graduale e monitorato delle responsabilità dai genitori al ragazzo. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
195 Lo strumento non è stato validato. Lo stesso è composto da trentotto domande scritte e quattro domande 
poste dal professionista sanitario. Le risposte prevedono una autovalutazione del paziente (su scala Likert) 
e la diretta dimostrazione del possesso di competenze. Il punteggio totale è pari a 126, uno score alto 
coincide con maggior livello/quantità di competenze possedute. 
196 “Specifically, higher scores on the self-management scale were associated with higher cyclosporine s.d. 
and increased proportion of immunosuppressant blood values below target range, which is indic- ative of 
suboptimal medication intake” (Fredericks et al, 2010, p. 950). Ancora: “The inverse relationship between 
medication adherence and perceived self-management skills suggests that although adolescents perceive 
that they have adequate knowledge and management skills, they are not demonstrating the skills necessary 
for optimal medication management” (p. 951). 
197 Composta da 22 item (risposte su scala: mai, qualche volta, sempre). 
198 Nonostante la maggioranza dei pazienti (80%) si definisse autonomo nella gestione della salute: “only 
53 patients (46%) made medical appointments on their own, and 49 (42%) were being seen alone (without 
their parents) by their physicians. Sixty-four patients (55%) were still being followed up in pediatric 
centers” (p. 1644). 
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Viene inoltre sottolineata una particolare tendenza (osservata in particolar modo nei pazienti 
pediatrici sottoposti a trapianto di fegato) alla discontinuità e all’imprevedibilità nella gestione 
della salute199 (Annunziato et al., 2009; Fredericks et al., 2010).  
Proprio in merito a queste criticità, risulta importante il contributo fornito da Aujoulat e colleghi 
(2014) che hanno condotto uno studio qualitativo 200per comprendere le motivazioni e le difficoltà 
connesse all’acquisizione di competenze di autocura e self-management.  
I risultati illustrano almeno tre elementi critici e sfidanti per i pazienti: i) sfida cognitiva 
(“capire”201) nel comprendere pienamente la propria condizione clinica, gli aspetti legati 
all’assunzione della terapia IS e i rischi a cui si è esposti; ii) sfida comportamentale (“fare”) nel 
sviluppare atteggiamenti indipendenti di autogestione: gestire la malattia (esami, visite, farmaci); 
negoziare un rapporto bilanciato tra la supervisione dei genitori e l’autonomia nella cura; decidere 
cosa e quanto raccontare e comunicare agli altri circa la propria storia di trapianto; stabilire delle 
relazioni positive con i sanitari; iii) sfida psicologica (“accettare ed essere”) nel costruire un senso 
di sicurezza e autoefficacia: gestire lo stress e i problemi.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
199 “[…] health care management may be a crucial prerequisite to successful transition into adult-oriented 
settings. Our results suggest that liver transplant recipients’ display inconsistency with regards to the 
frequency with which they engage in health behaviors important for their disease management” 
(Annunziato et al., 2009, pp. 158-159). 
200 Nello specifico, interviste con 18 pazienti sottoposti a trapianto di fegato. 
201 I riferimenti in corsivo tra parentesi sono stati aggiunti dall’autore della presente trattazione.  
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Tabella 18. Domini del TRS A/YA: sezione dedicate al paziente (liberamente adattato da 
Fredericks et al., 2010) 
 
 
 Tabella 19. Item della “Developmentally Based Skills Checklist” (liberamente adattato da 
Annunziato et al., 2009) 
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Tutti gli elementi e le criticità considerate concorrono a determinare un bisogno educativo 
emergente rispetto al quale i professionisti (soprattutto educativi) devono saper dare risposta. Per 
fare ciò, risulta a questo punto necessario intraprendere un percorso di analisi e riflessione critica  
in merito allo stato dell’arte delle pratiche educative in riferimento a vissuti di cronicità.
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Capitolo secondo 
 
LO STATO DELL’ARTE DELL’EDUCAZIONE  
ALLA SALUTE IN SCENARI DI CRONICITÀ:  
L’EDUCAZIONE TERAPEUTICA DEL PAZIENTE 
 
Nella prima parte del capitolo si proseguirà con l’approfondimento riguardante l’evoluzione del 
concetto di salute, con riferimento al particolare vissuto esperito da persone affette da condizioni 
croniche. 
Nella seconda parte si procederà con la presentazione di una pratica educativa ampiamente diffusa 
in ambito sanitario, orientata in modo specifico alla cura di persone affette da malattia cronica: 
l’educazione terapeutica del paziente. La stessa sarà descritta e analizzata attraverso la 
delineazione dei suoi contenuti e strumenti specifici con lo scopo di identificarne le principali 
peculiarità, risorse e criticità.  
 
2.1 L’EVOLUZIONE NELL’INTERPRETAZIONE DEL CONCETTO DI SALUTE E 
DELLE PRATICHE EDUCATIVE IN RELAZIONE A VISSUTI DI CRONICITÀ 
 
2.1.1. La svolta paradigmatica nell’interpretazione del concetto di salute 
 
I cambiamenti prodotti nel corso degli anni rispetto al modo in cui il benessere, la salute e la 
qualità di vita vengono concepiti, sono andati di pari passo con l’evoluzione di un pensiero critico 
relativo all’approccio nella relazione assistenziale e di cura.  
La “salute” si è svincolata da un’interpretazione del benessere (o malessere) fisco tout court, per 
aprirsi alla più ampia sfera di vita personale, sociale, ambientale e relazionale della persona. Una 
tra le fonti più autorevoli in materia risulta essere il report dell’OMS nel quale la salute viene a 
definirsi in una prospettiva complessa, multifattoriale e di interdipendenza tra fattori di ordine 
differente. Vengono infatti individuate alcune diverse componenti che concorrono, nella loro 
interazione, a determinare il benessere e la qualità di vita individuale. Si tratta della dimensione 
fisica, psicologica, emotiva, relazionale, ideologico - valoriale e sociale (OMS, 1946). La 
spiegazione multifattoriale della salute viene ben rappresentata anche nel “pentagono del 
benessere” (O’Donnell, 1989) (Figura 17).  
Nonostante il significativo contributo che questo approccio ha dato al superamento della 
tradizionale impostazione manichea nel rapporto tra “malattia” e “salute” (unicamente focalizzata 
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sull’assenza o presenza di una determinata condizione patologica), non possono mancare aspetti di 
criticità o elementi di discussione anche in riferimento a tale definizione “polimorfa”.  
Secondo Bonino (2006) l’interpretazione dell’OMS presenta alcune criticità riconducibili a una 
complessiva genericità della stessa. La salute, per come concepita nel report dell’OMS, 
rappresenterebbe una condizione esistenziale difficilmente raggiungibile (se non del tutto 
irrealistica). Anche su questa base, essa risulta scarsamente circoscrivibile ed inquadrabile in 
termini pratici proprio perché fortemente connessa a dinamiche personali e soggettive, dunque 
condizionate dalle esperienze e dai valori che connotano ciascuna storia di vita (Cicognani, 2003).  
Secondo Beghelli, Ferraresi e Manfredini (2015) la definizione necessita di una profonda e 
sostanziale revisione da compiersi alla luce dei mutamenti del quadro nosologico caratterizzato da 
un progressivo aumento delle patologie croniche. Una concezione di salute che pone come 
obiettivo il raggiungimento di uno stato di benessere quasi assoluto (che implicherebbe l’assenza 
di condizioni di cronicità o l’impossibilità, per le stesse, di “accedere” a forme di benessere) 
appare in molti casi poco coerente con la realtà e le esigenze di un numero sempre crescente di 
persone che convivono con questa tipologia di malattie.  
Risulta quindi necessario riconsiderare la salute stessa anche alla luce di una presa di 
consapevolezza delle peculiarità che contraddistinguono i malati cronici, preferendo un profilo 
interpretativo che contempli anche l’inclusione di situazioni in cui la persona non gode di una 
condizione di benessere totale202. In questo senso: “La definizione dell’OMS […] deve spostarsi 
da un concetto statico di ‘completo benessere’ a uno più dinamico e funzionale, e comporta la 
necessità di usare strumenti di misurazione che definiscano la salute come la capacità di adattarsi e 
gestire se stessi” (Beghelli et al., 2015, p. 18). 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
202 Rispetto alla definizione del concetto di salute elaborata dall’OMS (1948) come stato di completo 
benessere fisico, mentale e sociale, d’Ivernois e Gagnayre (2009) si esprimono in questi termini: “[…] 
Oggi è criticata perché non tiene conto dell’espansione in tutti i paesi delle malattie croniche [… ]. 
L’esistenza di queste decine di milioni di malati in buona salute (healthy- ills) rimette in questione la 
nozione classica [… ] e richiede che sia formulata al più presto una nuova definizione di cosa sia la salute 
ai giorni nostri” (p. 8). 
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Figura 17. Il pentagono del benessere (O’Donnel, 1989) 
 
 
2.1.2. Salute, malattia, cronicità: alcuni spunti di riflessione 
Alla luce delle considerazioni appena compiute risulta possibile delineare alcune traiettorie di 
riflessione in merito al rapporto tra i concetti di salute, malattia e cronicità: 
i) la complessità rappresenta un ineludibile attributo della persona (Iavarone, 2008) che concorre a 
descriverne l’inafferrabile consistenza emotiva, cognitiva, esperienziale e relazionale. Questo 
elemento non può essere eliminato o distorto, pena la riduzione e semplificazione, quindi l’errore 
e la mistificazione. Nella riflessione in merito a uno dei possibili attributi che si riferiscono alla 
persona (quale è appunto la salute) devono essere considerate (accolte ed accettate) le plurime 
dimensioni che concorrono a descrivere la stessa203; 
ii) la presa di coscienza circa la natura multifattoriale dei concetti considerati può provocare una 
sorta di indeterminatezza nell’identificazione dei costrutti da considerare nel momento in cui ci si 
appresta a indagare gli stessi con finalità speculative. Si tratta di una relazione dinamica ed 
estremamente fluida, fortemente influenzata dagli attributi e dalla peculiarità personali. La 
complessità produce dunque indeterminatezza nella definizione concettuale; 
ii) le caratteristiche soggettive concorrono in modo determinante a produrre esiti in termini di 
salute e benessere. Risulta dunque necessario “[…] tenere conto delle differenze individuali per 
ciò che concerne i significati attribuiti ai momenti di transizione e agli eventi che segnano il nostro 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
203 L’origine greca del termine salute si rifà all’inglese health, dal greco, che significa “insieme”, “tutto”.                                                                                                                              
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percorso di sviluppo”. In questo senso “Nessun evento in sé è necessariamente fonte di malessere 
o di benessere per l’individuo” (Bonino & Cattelino, 2008). Variabili quali i livelli di tolleranza 
allo stress e le capacità di coping condizionano significativamente il modo in cui una persona 
affronta e gestisce particolari eventi di vita.  
La riflessione in merito alle caratteristiche assunte dal concetto “salute” trovano un importante 
riferimento anche nel pensiero di Gadamer (1993/1994) che definisce la stessa come uno stato di 
“equilibrio ordinato del movimento vitale” (p. 118). Il concetto assume nel pensiero del filosofo 
una connotazione quasi misteriosa e di segretezza204. Salute, dunque, come condizione esistenziale 
che non si concede mai pienamente e completamente all’osservazione e risulta, per questo, poco 
misurabile ed afferrabile. Essa rappresenta per Gadamer (1993/1994) “uno stato di intrinseca 
adeguatezza e accordo con se stessi” (p. 117) legato a una condizione di equilibrio personale. 
Equilibrio - questo - mai stabile né compiutamente definito ma, piuttosto, precario e segnato dalla 
ricerca di un continuo e armonico adattamento alle condizioni esistenziali che vengono a crearsi. 
La salute viene altresì definita come un’esperienza individuale non delegabile che si incarna nell’ 
“essere” più che nel “sentire”: “[…] un essere nel mondo, un essere insieme agli altri uomini ed 
essere occupati attivamente e gioiosamente dai compiti particolari della vita” (Gadamer, 
1993/1994, p. 122). 
Sovente, all’interno dei contesti sanitari, l’approccio al benessere della persona è stato 
principalmente centrato sulla malattia del paziente. Negli anni, la considerazione degli aspetti 
descritti nei punti precedenti, di pari passo con l’evoluzione sociale e culturale, hanno condotto 
alla necessità di adottare un modello globale e sistemico (Engel, 1980; Iavarone, 2008) nel il 
tentativo di non perdere la ricchezza e la copiosità di aspetti che gravitano attorno al concetto di 
salute.  
Tale passaggio culturale risulta, secondo d’Ivernois e Gagnayre (2009), influenzato da almeno tre 
approcci. Il primo tra questi, a carattere epidemiologico, ha portato all’identificazione di quei 
fattori che possono influenzare i comportamenti di salute, ponendosi dunque in una prospettiva 
ecologica nei confronti della stessa. Una seconda traiettoria è riconducibile alla discussione 
relativa alla non esauribilità della persona alla malattia o condizione di cui è portatrice205. Un terzo 
approccio è quello a carattere socio-antropologico che ha contribuito alla messa in luce di tutti 
quei fattori sociali, economici, culturali e politici che influenzano (spesso in modo indiretto) i 
comportamenti di salute e il benessere della persona. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
204 Non a caso, infatti, l’opera di Gadamer a cui si fa riferimento è intitolata “Dove si nasconde la salute”. 
205 Non risulta in questo senso possibile identificare la persona con la patologia da cui è affetta; l’approccio 
di cura che si fonda su questa errata identificazione adotta una forma di riduzionismo semplicistico 
dell’integrità personale. 
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Mentre all’interno di prospettive orientate dal modello biomedico i concetti di salute e malattia 
vivono in una condizione di reciproca esclusione, nella visione ecologica e biopsicosociale si 
introducono termini di rapporto che possono favorire l’identificazione di condizioni di salute pur 
in presenza di uno stato patologico. D’Ivernois e Gagnayre (2009) si riferiscono infatti alla 
possibilità di connettere questi due concetti attraverso un processo di significazione dello spazio 
(valoriale e legato alle di possibilità di cura) esistente tra gli stessi. Uno spazio composto da 
differenti possibili pratiche sanitarie e sociali tra cui: la prevenzione, forme di educazione alla 
salute, di cura e accompagnamento.  
Tali pratiche hanno trovato maggiore spazio in riferimento a vissuti di cronicità, proprio in ragione 
di questo mutamento interpretativo del rapporto tra salute e malattia. 
Nel tentativo di tracciare lo stato dell’arte delle pratiche educative rivolte a persone affette da 
condizioni croniche si procederà con la delineazione di una forma di educazione alla salute negli 
anni ampiamente diffusa in ambito sanitario: l’educazione terapeutica del paziente. 
 
2.2. L’EDUCAZIONE ALLA SALUTE IN CONTESTI DI CRONICITÀ: IL 
CONTRIBUTO DELL’EDUCAZIONE TERAPEUTICA DEL PAZIENTE 
 
2.2.1. Per una definizione dell’educazione terapeutica del paziente 
 
In letteratura si stima un progressivo aumento dell’incidenza delle patologie croniche, sia nei paesi 
industrializzati che in quelli in via di sviluppo, anche per gli anni a venire (Coster & Norman, 
2009; ISTAT, 2014; Lagger, Pataky, & Golay, 2010; OMS, 2003b; Paez, Zhao, & Hwang, 2009; 
Warsi, Wang, LaValley, Avorn, & Solomon, 2004).  
Per quanto riguarda l’Italia, il rapporto ISTAT sui dati relativi all’anno 2013 rivela come quella 
italiana sia una popolazione che invecchia e nella quale le malattie croniche sono sempre più 
diffuse206. Nel 2013 il 46,9% degli italiani (circa una persona su due) ha infatti indicato di soffrire 
di almeno una malattia cronica207.  
Con il progressivo incremento di queste condizioni patologiche si è reso quindi necessario un 
ripensamento sostanziale delle pratiche (anche educative) messe in atto nei contesti sanitari.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
206 In particolare: “Rispetto al 2005, diminuiscono malattie respiratorie croniche e artrosi - la popolazione 
che invecchia proviene da esperienze di vita sempre più sane - mentre aumentano tumori maligni, 
Alzheimer e demenze senili anche perché c’è maggiore capacità di riconoscere le malattie” (ISTAT, 2014, 
p. 1). 
207 Le patologie più frequenti nel totale della popolazione sono: l’ipertensione arteriosa (17,1%), 
l’artrosi/artrite (16,2%), le malattie allergiche (13,7%), cefalea/emicrania ricorrente (10,8%) (ISTAT, 2014, 
p. 2). 
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Alcuni elementi che hanno determinato la necessità di educazione terapeutica in relazione a vissuti 
di cronicità sono risultati essere: 
- la complessità delle procedure diagnostico-terapeutiche; 
- il riconoscimento dei diritti di salute della persona; 
- la consapevolezza individuale di tali diritti (e dunque dell’importanza del ruolo attivo del 
paziente nel processo di cura); 
- l’esigenza di qualità ed efficacia nei servizi sanitari (Beghelli et al., 2015, p. 31). 
Tali mutamenti hanno favorito, nel tempo, l’evoluzione di una pratica di educazione alla salute 
rivolta al paziente cronico208che negli anni sta incrementando il proprio valore, nonché la qualità e 
quantità di interventi profusi nei contesti sanitari: l’educazione terapeutica del paziente (d’ora in 
avanti ETP).  
L’educazione del paziente viene definita dal Delphi Group on Patient Education Terminology 
(1985) come “una esperienza programmata di apprendimento che prevede la combinazione di più 
metodi didattici (tra i quali: l’insegnamento, il counseling, le tecniche di modificazione 
comportamentale) che possono influire sulle conoscenze del paziente e sui comportamenti di 
salute adottati” (Miller & Goldstein, 1972; Bartlett, 1985; Weingarten et al., 2002). Essa è stata 
definita da Cochrane Collaboration come “l’insegnamento o il training dei pazienti rispetto ai loro 
bisogni di salute” (Department of Health, 2005).  
Attraverso questa pratica – secondo Bodenheimer e colleghi (2002) – vengono infatti fornite al 
paziente informazioni e competenze tecniche specifiche legate alla patologia.  
Esiste spesso (soprattutto nell’ambito della ricerca clinica) una confusione e sovrapposizione 
terminologica tra questa pratica e i programmi educativi di “self-management” (d’ora in avanti 
SM) e di “autocura”209.  
Il SM viene definito come “l’abilità individuale di gestire i sintomi, il trattamento, le conseguenze 
fisiche e psicosociali, nonché i cambiamenti attinenti allo stile di vita da parte di persone affette da 
una patologia a lungo termine” (Department of Health, 2005). Mediante i programmi educativi di 
SM vengono gestite e rinforzate le abilità di problem-solving (attinenti in modo specifico alla 
gestione della malattia) al fine di aumentare le capacità e le risorse a disposizione della persona 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
208 L’OMS (1998) identifica le patologie croniche che, per loro natura, rendono necessaria la messa in atto 
di interventi di educazione terapeutica. Tra queste: le malattie dell’apparato digestivo (come: cirrosi e 
morbo di Crohn), disturbi endocrinologici, nutrizionali e metabolici (come: diabete e obesità), disturbi 
mentali e del comportamento (come: dipendenze da sostanze psicoattive e depressione), malattie 
dell’apparato respiratorio (asma). Anche i trapianti d’organo vengono identificati come condizioni croniche 
che necessitano di interventi di educazione alla salute. 
209 In inglese “Self-care”.  
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(Assal, 1999; Bodenheimer et al., 2002; Musekamp, Bengel, Schuler, & Faller, 2016; Warsi et al., 
2004).  
Weingarten (2002) si riferisce proprio al concetto di “gestione della patologia”210 intesa come 
“intervento finalizzato alla gestione o alla prevenzione delle ricadute di una condizione cronica 
attraverso l’utilizzo di un approccio sistematico alla cura che prevede modalità di trattamento 
multiple” (p. 926). L’autocura viene definita come una serie di “attività che individui, famiglie e 
comunità intraprendono con l’intenzione di promuovere la salute, prevenire patologie, contenere il 
disagio e ripristinare la salute” (OMS, 1983).  
L’ETP, nelle sue finalità complessive e generali, persegue sia attività di educazione del paziente, 
che di SM e autocura211.  
In un report dell’OMS si sottolinea come l’ETP persegua la seguente finalità: “L’educazione 
terapeutica del paziente è quindi designata a questo compito, all’addestramento del paziente nelle 
abilità di auto-gestione o adattamento del trattamento alla sua particolare situazione di cronicità, 
nonché nei processi di coping” (1998, p. 10). Si prosegue nel report: “Il suo scopo è di aiutare i 
pazienti e le famiglie a comprendere la malattia ed il trattamento, a cooperare con gli operatori 
sanitari, a vivere in modo sano, a migliorare o mantenere la qualità della vita” (p. 13). 
D’Ivernois e Gagnayre (tra i principali promotori dell’ETP) sostengono che “[…] l’educazione 
terapeutica del paziente si rivolge per definizione a un malato cronico, per il quale 
l’apprendimento di competenze e comportamenti di salute è necessario per vivere” (2009, p. 2-3).  
Da questa generale definizione si comprende quanto tale pratica compia un passaggio qualitativo 
notevole verso un’ottica maggiormente consapevole di quella ineludibile componente educativa 
che ogni forma di cura alla cronicità dovrebbe prevedere212.  
L’informazione (come prassi prodotta all’interno di contesti sanitari) assume i connotati di un atto 
di trasferimento in cui avviene una sorta di passaggio di determinati contenuti da un professionista 
sanitario a un paziente “passivo”. Essa rappresenta, in questo senso, un processo centrato 
prettamente su chi fornisce l’informazione. Differentemente, l’atto di educazione terapeutica si 
caratterizza, secondo gli Autori, come pratica complessa, caratterizzata da una dinamica di tipo 
progettuale che mira a una maggior presa di consapevolezza e motivazione – da parte del paziente 
– circa la gestione della sua salute (Beghelli et al., 2015; OMS, 1998).  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
210 In inglese “Disease-management”.  
211 Risulta importante (soprattutto nella stesura di protocolli di ricerca) distinguere le pratiche attuate 
all’interno del programma; per questa ragione si è compiuta la breve digressione relativa alle differenze tra 
SM e autocura. 
212 Anche Beghelli et al. (2015) in un volume dedicato all’educazione terapeutica sentono la necessità di 
inserire un capitolo dall’eloquente titolo “Dall’informazione all’educazione”.  
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L’oggetto dei programmi di ETP diventa quindi l’apprendimento di determinate competenze, 
anche attraverso la valorizzazione del rapporto che viene a crearsi tra i contenuti dell’attività 
educativa e l’esperienza vissuta del soggetto (nei termini di convinzioni, valori, motivazioni e 
attitudini). 
L’apprendimento, compreso in questi termini, si rende “necessario” in quanto risulta funzionale 
all’acquisizione di determinate competenze (principalmente di “sicurezza”, come si approfondirà a 
breve) utili al mantenimento di uno stato di salute in equilibrio con l’esistenza di una patologia 
cronica213 (Cooper, Booth, & Fear, 2001; Hibbard, Stockard, Mahoney, & Tusler, 2004; OMS, 
1998). Si profila dunque un’esigenza educativa che si connota come vitale e che - inizialmente - 
potrà apparire al paziente come un obbligo. Scopo dell’attività educativa sarà trasformare 
l’obbligo in una scelta consapevole, frutto di un’intenzionalità volontaria. 
Nei fondamenti delle pratiche di ETP si evince quindi la convinzione che il possesso – da parte 
della persona – di una serie di informazioni non sia più sufficiente. Le conoscenze possedute 
devono essere trasformate in competenze che si estrinsecano nella messa in atto di determinati 
comportamenti di salute.  
Il paziente si configura quindi come un acquisitore di competenze differenti, tra le quali d’Ivernois 
e Gagnayre (2009) identificano: la comprensione di sé, della malattia e del trattamento, la capacità 
di auto sorveglianza, di autocura, l’adattamento e aggiustamento della terapia integrandola allo 
stile di vita personale (HAS-INPES, 2007). L’ETP affronta pertanto contenuti di apprendimento 
complessi che punta a stabilizzare e consolidare nel paziente per un arco di tempo esteso. Questi 
stessi contenuti riguardano, genericamente, il corpo, le specificità della malattia e del trattamento 
(OMS, 1998).  
Per quanto riguarda i fondamenti teorici dell’ETP, diverse sono le discipline a cui si rifà tale 
pratica: “[…] l’educazione terapeutica del paziente trae origine dalla psicologia della salute, dalla 
pedagogia della salute, dalla didattica della salute e da esperimenti condotti nel campo 
dell’educazione non formale […]” (De Landsheere, 1992). La stessa si fonda sull’approccio 
sistemico, caratterizzato da una visione globale, interattiva e ciclica (Coombs, 1980; Sasso & 
Lotti, 2006). Questo approccio risulta particolarmente adatto a forme di educazione finalizzate, 
che hanno cioè l’obiettivo di fornire ai soggetti competenze specifiche e abilità oggettivabili, 
dunque osservabili e valutabili. Secondo d’Ivernois e Gagnayre (2009), lo stesso approccio “[…] 
che è globale, interattivo e inscrive ogni azione nella continuità con la precedente, offre 
all’educazione terapeutica del paziente la logica e la coerenza necessarie […]” (p. 39). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
213 “[…] Because those with chronic illness need ongoing care, account for a large proportion of health 
care costs, and must play an important role in maintaining their own functioning, encouraging their 
activation should be a priority […]” (Hibbard et al., 2004, p. 1006). 
  
127 
In questo percorso si profila dunque l’idea di educare e formare un paziente aderente, quindi 
“osservante” le prescrizioni fatte dai curanti. Tale convinzione trova forza nell’idea che “[…] la 
comprensione da parte del paziente della malattia, del suo trattamento e il senso che gli attribuisce, 
gioca un ruolo essenziale nella sua adesione al trattamento e alle nuove regole di vita 
[…]”(d’Ivernois & Gagnayre, 2009, p. 18). 
Nel raggiungimento di queste finalità trova giustificazione l’identificazione di alcune competenze, 
come detto, operazionali il cui possesso rappresenta l’asse portante sul quale poggia l’intero 
programma educativo. D’Ivernois e Gagnayre (2001) hanno identificato le seguenti otto 
competenze:  
- far conoscere i propri bisogni, informare il proprio entourage; 
- comprendere, spiegare a se stesso; 
- reperire, analizzare, misurare; 
- far fronte, decidere; 
- risolvere un problema di terapia quotidiana, di gestione della propria vita e della propria malattia, 
risolvere un problema di prevenzione; 
- praticare, fare; 
- adattare, riaggiustare; 
- utilizzare le risorse del sistema sanitario – assistenziale; far valere i propri diritti. 
(d’Ivernois & Gagnayre, 2001) (Tabella 20). 
Va precisato che il processo di ETP adotta una modalità educativa che rispetta le differenze 
individuali e considera dunque come elementi e criteri imprescindibili sia i destinatari 
dell’intervento (nelle loro peculiarità e specificità) che le differenti competenze e obiettivi 
specifici di apprendimento, nonché il contesto educativo di riferimento214. Un cenno particolare 
deve essere fatto rispetto alla differenziazione e specificità delle competenze da acquisire in 
relazione alla patologia cronica del paziente215 (OMS, 1998). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
214 “L’educazione terapeutica è un processo di apprendimento sistemico centrato sul paziente […] è un 
processo continuo, che deve essere costantemente adattato alle diverse esigenze. […] Richiede una 
strutturazione consapevole, con l’utilizzo di metodologie e strumenti appropriati che permettano di spaziare 
dall’informazione, all’addestramento, alle strategie motivazionali e deve sempre prevedere la valutazione” 
(Beghelli et al., 2015, pp. 32-33). 
215 A tal riguardo nel report dell’OMS del 1998 si distinguono le competenze specifiche per persone affette 
da diabete di tipo 1 e 2 e per pazienti asmatici. 
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Tabella 20. Competenze trasversali che il paziente dovrebbe acquisire nel corso di un programma 
di educazione terapeutica (d’Ivernois & Gagnayre, 2001; 2009) 
 
 
2.2.2. I momenti dell’educazione terapeutica 
 
Il processo di ETP si svolge in una sorta di “continuum educativo” (d’Ivernois & Gagnayre, 
2009), in cui la presa in carico della persona diventa responsabilità non di un singolo operatore ma 
dei diversi professionisti dell’equipe (OMS, 1998). 
Lo stesso si compone di tre principali fasi: 
- fase educativa iniziale: centrata sull’accompagnamento nella comunicazione della diagnosi e 
sensibilizzazione circa le informazioni necessarie, funzionali a una corretta gestione iniziale della 
patologia;  
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- fase di follow-up educativo: caratterizzata da un monitoraggio delle esperienze vissute dal 
paziente dal momento della diagnosi in poi; 
- fase di ripresa educativa: nel caso in cui si verifichi un evento particolarmente significativo o 
problematico o che altera in modo rilevante le condizioni del paziente (HAS-INPES, 2007). 
 
!!La diagnosi educativa 
Nel momento iniziale gli Autori collocano la “diagnosi educativa” funzionale alla costruzione del 
programma. Nel corso di questa fase vengono poste al paziente alcune domande a carattere 
esplorativo circa le caratteristiche sociali, culturali e di salute (vengono in tal senso richieste anche 
informazioni in merito all’esistenza di condizioni clinico - fisiche che potrebbero ostacolare la 
partecipazione al programma). Particolarmente importante risulta essere l’analisi dei bisogni del 
paziente, rilevante per una congrua definizione di obiettivi e contenuti dell’attività educativa216 
(Beghelli et al., 2015; OMS, 1998).  
Vengono inoltre esplorate le conoscenze che la persona possiede rispetto alla malattia (Elasy, 
Ellis, Brown, & Pichert, 2001; Marchand, d’Ivernois, Assal, Slama, & Hivon, 2002; OMS, 1998). 
Ciò attraverso domande atte a indagare la personale percezione di salute; i modelli di coping 
adottati; il livello di autonomia e responsabilizzazione nella gestione della condizione patologica.  
Le tecniche di indagine atte alla rilevazione del bisogno educativo sono differenti e possono essere 
distinte a seconda della numerosità delle persone che vi partecipano. Nel caso in cui si tratti di un 
singolo paziente si utilizzeranno l’osservazione partecipante, l’intervista, l’analisi di un evento 
critico. Nel caso in cui ci si rivolga a un gruppo di pazienti si potranno considerare sia il focus 
group che l’uso del questionario (Beghelli et al., 2015).  
Risulta particolarmente interessante l’utilizzo (in aggiunta all’esplicitazione orale) di mappe 
concettuali che rivelano l’elaborazione cognitiva del paziente rispetto a un determinato quesito 
relativo alla sua salute (Bonadiman, Gagnayre, & Marchand, 2006; Marchand et al., 2002). Partire 
dalle conoscenze della persona, riconoscendo l’intreccio mediante cui le stese sono connesse, 
rappresenta un elemento di grande interesse e significatività per gli sviluppi generali delle future 
pratiche educative in contesti di cronicità.  
Nella fase di conoscenza iniziale vengono inoltre esplorate le motivazioni personali possedute dal 
paziente, considerate come possibili punti di leva nella prosecuzione del progetto. Le intenzioni e 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
216 A tal riguardo Beghelli e colleghi scrivono: “[…] Il bisogno di educazione è necessariamente collegato a 
un sistema di bisogni, in base al quale gli individui orientano la loro condotta e sono espressione del mondo 
sociale in cui vivono […]” (Beghelli et al., 2015, p. 66). 
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la volontà espresse rappresentano infatti un elemento imprescindibile, al quale far riferimento 
nella costruzione di un percorso il più possibile coerente con la realtà vissuta dalla persona. In 
questo senso, dunque, “[…] la diagnosi educativa permette […] di identificare un certo numero di 
fattori che facilitano o meno l’educazione […]” (d’Ivernois & Gagnayre, 2009, p. 65). 
 
!!La negoziazione del contratto educativo: obiettivi, metodi e strumenti  
Una volta raccolte le informazioni utili e necessarie prende avvio il momento di costruzione 
negoziata del contratto educativo e dunque di progettazione dell’attività educativa (OMS, 1998). 
Le competenze identificate e formulate all’interno del contratto costituiranno gli obiettivi del 
programma (d’Ivernois & Gagnayre, 2009). Particolare attenzione viene attribuita alla 
formulazione di obiettivi che rispettino i principi di realismo e pertinenza. Gli stessi dovranno 
inoltre essere osservabili e misurabili (Assal & Lacroix, 1986; Beghelli et al., 2015) e avranno, 
come detto, carattere operazionale. In relazione a ciò sarà importante compiere una distinzione tra 
obiettivi relativi all’area cognitiva, gestuale e relazionale (Tabella 21). 
I metodi, le tecniche e gli strumenti adottati nel processo di educazione terapeutica rispettano, 
secondo gli Autori, i principi della pertinenza217 e della distanza pedagogica218. Gli stessi devono 
essere pratici e, naturalmente, necessitano di una differenziazione che tenga conto dell’età del 
paziente219, del numero di persone coinvolte e in relazione al campo tassonomico di appartenenza 
degli obiettivi (Beghelli et al., 2015; Bloom, 1956) (Tabella 22). 
Possono essere inoltre sia collettivi che individuali220, che di auto - apprendimento. Vengono 
anche utilizzati (soprattutto per l’apprendimento di abilità gestuali) supporti video e 
videoregistrazioni. In alcuni casi l’operatore può altresì usufruire dell’aiuto di uno o più pazienti 
esperti che svolgono il ruolo di tutori, attivando in tal senso veri e propri contesti organizzati di 
peer education. 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
217 Inteso come “[…] il grado di adattamento della didattica all’obiettivo pedagogico […]” (d’Ivernois & 
Gagnayre, 2009, p. 74). 
218 Definita dagli Autori come “equilibrio tra il rigore e la tolleranza” (d’Ivernois & Gagnayre, 2009, p. 75); 
come atteggiamento che consente dunque di evitare estremismi sia sul versante del completo distacco che – 
all’opposto – verso forme di coinvolgimento e attaccamento eccessivo al paziente, che non consentirebbero 
di svolgere il proprio lavoro nel rispetto e nella tutela di sé e dell’altra persona.  
219 Nel volume, più volte citato, di d’Ivernois e Gagnayre (2009) sono presenti numerose tabelle 
esemplificative della messa in atto di contratti educativi differenziati per pazienti adulti ed in età evolutiva 
(sia per quanto concerne la diagnosi educativa, il contratto educativo e le tecniche educative adottate). 
220 Secondo d’Ivernois e Gagnayre il tutorato individuale “costituisce il metodo di elezione per 
l’educazione continua del paziente” (2009, p. 77). 
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Tabella 21. Livelli di profondità nelle aree di apprendimento (Beghelli et al., 2015) 
 
Tabella 22. Aree di apprendimento e principali metodologie didattiche (Beghelli et al., 2015)
 
L’andamento del processo di educazione terapeutica (nell’esperienza vissuta quotidianamente dal 
paziente nella gestione della patologia) e il possibile verificarsi di eventi critici o situazioni 
problematiche determinano l’organizzazione degli incontri di follow-up. A tal riguardo d’Ivernois 
e Gagnayre (2009) identificano due possibilità. Nella prima, gli incontri di monitoraggio vengono 
pianificati preventivamente; nella seconda gli stessi si organizzano al verificarsi di un problema o 
incidente critico segnalato dal paziente. Per questo secondo caso, gli Autori prevedono la 
strutturazione di interventi educativi volti alla comprensione della causa (o delle cause) che ha 
determinato l’evento critico. Ciò attraverso l’uso di apposite check-list di domande relative alle 
conoscenze necessarie alla gestione della patologia, nonché ad eventuali tecniche e manovre 
funzionali alla stessa. Questo tipo di intervento - a carattere esplorativo - mira all’identificazione 
di conoscenze errate o procedure attuate dal paziente in modo scorretto. Sarà poi compito degli 
operatori ricondurre la causa del particolare evento critico alla negligenza o alla mancata 
conoscenza di determinati contenuti.  
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In generale, gli aspetti logistico - operativi rispetto ai quali Beghelli e collaboratori (2015) 
invitano a porre attenzione sono: l’articolazione e la durata degli incontri, la sede di svolgimento e 
il setting, la composizione del gruppo (nel caso in cui si decida di lavorare con più pazienti nello 
stesso incontro), la documentazione da fornire ai partecipanti, gli strumenti didattici da utilizzare.  
Per quanto riguarda la realizzazione e il contenuto degli incontri possono essere identificate – 
come detto - alcune differenti modalità in relazione alla tipologia di competenza oggetto di 
apprendimento.  
Per le conoscenze appartenenti alla dimensione cognitiva vengono suggeriti incontri educativo – 
informativi, nel caso in cui ci si confronti con un paziente singolo; la lezione partecipata nel caso 
in cui si debba gestire una attività di gruppo. Rispetto alle competenze cardine dell’ETP, 
ascrivibili alla dimensione tecnico - gestuale221, si fa riferimento ad attività definite di 
“addestramento”. Con questo termine si intende “la simulazione di situazioni pratiche dove una o 
più persone sono coinvolte per diventare autonome nel compiere un’operazione concreta” 
(Beghelli et al., 2015, p. 97). Relativamente al campo relazionale, si fa riferimento al counseling 
motivazionale breve che verte principalmente sullo scambio di informazioni e sulla riduzione delle 
resistenze al cambiamento da parte del paziente. 
 
!!La valutazione 
La valutazione rappresenta un elemento costantemente distribuito nel dispiegarsi del programma 
educativo. Il monitoraggio e controllo continuo (sia delle competenze acquisite, che della qualità 
degli interventi attuati) consente di esprimere dei giudizi di valore basati sull’evidenza. La 
valutazione dei risultati deve essere messa in relazione con la preliminare analisi dei bisogni, delle 
caratteristiche e delle conoscenze delle persone coinvolte222 
Gli strumenti di valutazione devono rispondere ai criteri di validità, affidabilità, oggettività, 
praticabilità e accettabilità.  
Per quanto attiene alle diverse aree oggetto di valutazione Beghelli e collaboratori (2015) 
propongono il modello di Kirkpatrick (1999) che considera i seguenti aspetti: le reazioni dei 
partecipanti, l’apprendimento e il cambiamento prodotto da un particolare intervento (o serie di 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
221 “[…] in riferimento all’educazione terapeutica, l’acquisizione da parte dell’utente, o del parente, di 
competenze nell’ambito gestuale è diventato nel tempo un elemento sempre più importante” (Beghelli, et 
al., 2015, p. 128). 
222 A tal riguardo si esprimono Beghelli e colleghi (2015): “[…] la valutazione dei risultati è un’attività di 
ricerca che ha l’obiettivo di misurare il soddisfacimento dei bisogni di educazione, opportunamente rilevati, 
a seguito dell’intervento educativo realizzato”. Ancora, gli autori evidenziano come: “[…] i risultati della 
formazione vadano misurati solo in rapporto all’analisi dei bisogni effettuata nella prima fase del processo 
e dopo un intervento educativo pertinente […]” (p.119). 
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interventi) a carattere educativo, la trasferibilità delle conoscenze apprese e indicatori di risultato 
specifici (outcome). Le reazioni rilevate dai partecipanti riguardano sia aspetti specifici 
dell’attività proposta che il percorso educativo nella sua totalità. La valutazione della trasferibilità 
coincide con il tentativo di misurare gli effetti prodotti dagli interventi di ETP sul piano dei 
comportamenti attivati dalla persona.  
Gli indicatori di risultato sono costituiti da un insieme di dati specifici (relativi, ad esempio, allo 
stato di salute della persona, ai tempi, ai costi sanitari) che il valutatore può ritenere opportuno 
considerare, unitamente all’analisi delle variazioni evidenziate prima e dopo l’intervento223. 
Considerato il carattere composito dell’atto valutativo, il rischio di intrusione (nel processo di 
analisi) di fattori confondenti risulta piuttosto elevato e va rilevato come possibile aspetto 
problematico.  
Per quanto riguarda il monitoraggio delle competenze apprese, esiste una differenziazione in 
relazione alla natura delle stesse.  
Per le competenze più strettamente intellettuali e conoscitive si valuteranno il livello di 
memorizzazione, l’interpretazione dei dati e l’applicazione delle informazioni possedute nella 
soluzione di problemi proposti (si valuterà, in tal senso, la capacità del paziente di prendere 
decisioni e di giustificare le stesse). Con livelli di complessità diversa possono essere utilizzati test 
per indagini di tipo quantitativo e rilevazioni a carattere qualitativo (come: osservazione, dialoghi, 
interviste) (Beghelli et al., 2015). Vengono inoltre utilizzate delle simulazioni in cui si 
propongono situazioni problematiche costruite ad hoc o attinenti alla reale esperienza del 
paziente224. L’impiego di strumenti di questo tipo risulta particolarmente interessante poiché 
rappresenta una modalità utile alla valutazione composita delle conoscenze acquisite. Ciò consente 
un monitoraggio più approfondito che supera il riconoscimento di una mera acquisizione di 
nozioni, ponendo enfasi sulla contestualizzazione e applicazione delle stesse in contesti simulati, 
altamente rappresentativi dell’esperienza reale. Questo permette all’operatore di verificare 
eventuali conoscenze erronee o vizi interpretativi che potrebbero pregiudicare la buona gestione 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
223 A tal riguardo scrivono Beghelli e colleghi (2015): “[…] Lo studio di questo livello di valutazione è 
molto complesso, poiché è estremamente difficile tenere distinti gli effetti dell’educazione dagli altri 
elementi che condizionano il comportamento delle persone […]” (p. 131). 
224 D’Ivernois e Gagnayre (2009) fanno, a tal riguardo, riferimento alle carte di Barrows. Attraverso questo 
mezzo si presenta al paziente una “situazione – problema” descritta attraverso una serie di informazioni 
specifiche. Viene poi presentata una lista di circa 20 possibili decisioni da prendere per risolvere il 
problema proposto (alcune pertinenti, altre non consone, altre che potrebbero aggravare la situazione). 
Ogni decisione è numerata e corrisponde a una carta sulla quale sono riportate le conseguenze della stessa 
(Barrows & Tamblyn, 1981; Tamblyn et al., 1980). Un ulteriore sviluppo applicativo delle carte di Barrows 
(a cui d’Ivernois & Gagnayre fanno riferimento) è la “ruota delle decisioni” che ha trovato applicazione 
soprattutto nell’educazione di pazienti diabetici e asmatici. 
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della salute nella quotidianità. In tal senso il momento “laboratoriale” educativo diventa una sorta 
di spazio neutro all’interno del quale il paziente può verificare le proprie competenze (non 
l’ammontare delle nozioni memorizzate). Ancora, può permettersi di sbagliare e di rimodulare, ri-
ponderare le sue decisioni in modo tale da sentirsi maggiormente pronto nel momento in cui si 
renderà necessario affrontare situazioni reali.  
La mappa concettuale rappresenta un ulteriore strumento utile anche per la verifica del livello di 
organizzazione delle conoscenze apprese (Ausbel, 1978, Novak & Gowin, 1989). Le mappe 
possono essere descritte come la cartografia delle conoscenze di una persona rispetto a un dato 
tema (Wandersee, 1990); le stesse costituiscono degli strumenti attraverso i quali le conoscenze 
vengono tra loro organizzate e connesse in un sistema di rapporti descritti in modo gerarchico 
(Marchand et al., 2002).  
Le mappe concettuali rappresentano, come già detto, un valido supporto per la sistematizzazione 
di nozioni, definizioni, concetti e informazioni che il paziente può mettere in connessione 
attraverso rapporti di causalità, dipendenza, appartenenza. Questo strumento permette infatti di 
porre in evidenza contenuti e forme di apprendimento inedite, fornendo maggiori (e più precise 
informazioni) ai professionisti che si occupano dell’attività educativo - formativa225. Secondo 
d’Ivernois e Gagnayre (2009) l’utilizzo migliore avviene se le stesse vengono compilate dal 
paziente in più tempi (ad esempio: prima, durante e dopo l’intervento) in modo tale da monitorare 
l’evoluzione delle conoscenze apprese e le modifiche nell’organizzazione delle informazioni, 
parallelamente alla messa in atto delle sessioni educative226.  
Per quanto concerne la valutazione delle competenze tecnico-gestuali si prevede l’utilizzo di 
checklist e di griglie di osservazione di determinate azioni insegnate. Il gesto viene scomposto in 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
225 “Using concept maps, one is able to distinguish between declarative knowledge, those beliefs or pieces 
of knowledge that have been constructed from experience, and knowledge deeply ingrained in the context 
of the patient’s life; the maps will also highlight under-elaborated (partial) knowledge. In addition, they 
help to highlight the links that the patient makes between his/her preoccupations, the context and his/her 
knowledge” (Marchand et al., 2002, p. 97). 
226 Proprio le mappe concettuali sono state usate da Marchand e collaboratori (2002) per valutare, in uno 
studio esplorativo, l’efficacia di un programma di ETP sulle conoscenze e l’expertise in un gruppo di 10 
pazienti diabetici. Sono state operate dagli autori alcune distinzioni rispetto alle diverse componenti delle 
mappe concettuali oggetto di analisi: le categorie di conoscenza sono state distinte in conoscenze 
“dichiarative”, fattuali (ad esempio: “l’ipoglicemia è una mancanza di zucchero”) e “altre conoscenze”, 
legate a esperienze connesse al vissuto del paziente (ad esempio: nei casi in cui il paziente inizi la frase con 
“io” o “di solito io”). Sono inoltre state indagate le connessioni create tra le diverse conoscenze e la 
validità, la precisione e l’appropriatezza delle stesse. Lo studio ha consentito di rilevare l’appropriatezza 
(rispetto al campione indagato) dell’uso della mappa concettuale come strumento utile all’analisi sia 
qualitativa che quantitativa del processo di apprendimento, in relazione alla messa in atto di programmi 
educativi. 
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più sequenze osservate e valutate secondo una precisa scala di misura (ad esempio: “fatto bene”, 
“fatto male/tentato senza successo”, “non fatto/non tentato”). 
Anche per quanto riguarda la valutazione delle competenze relazionali viene fatto riferimento 
all’utilizzo di griglie osservative. In questo caso l’identificazione dei comportamenti oggetto di 
valutazione risulta meno chiara e oggettiva rispetto a quella attinente alle competenze gestuali. 
Beghelli e collaboratori (2015) scrivono di una possibile coincidenza e simultaneità - per 
quest’area - tra la fase educativa e valutativa (pongono infatti come esempio la costruzione di 
attività di role-playing). D’Ivernois e Gagnayre fanno riferimento a una presa di decisione 
condivisa in equipe rispetto alle attitudini attese nel paziente in relazione al programma attivato227.  
Risulta possibile compiere una valutazione composita di differenti tipologie di competenze 
attraverso l’Esame Oggettivo Strutturato (EOS) che consiste nella costruzione di un percorso 
valutativo variegato composto da più stazioni di verifica (d’Ivernois & Gagnayre, 2009; Harden & 
Gleeson, 1979) (Figura 18). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
227 Alcuni esempi possono essere: “Spiega chiaramente gli imperativi della sua malattia e del suo 
trattamento”, oppure: “Si esprime senza aggressività”. 
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Figura 18. I momenti dell’educazione terapeutica del paziente (liberamente tratto da d’Ivernois & 
Gagnayre, 2009) 
 
 
 
 
2.2.3. Evidenze ed efficacia nelle pratiche di educazione terapeutica: risorse e criticità 
Se una prima dimensione dell’analisi verte sul monitoraggio delle competenze apprese dal 
paziente, l’altro polo della valutazione si concentra sul riconoscimento del valore del programma 
educativo (tema, questo, che si connette alla verifica dell’efficacia dei programmi di ETP).  
Alcune metanalisi dimostrano che le pratiche di ETP influenzano in modo positivo il livello di 
conoscenza posseduto dai pazienti rispetto alla patologia per quanto riguarda l’acquisizione di 
capacità gestuali e di presa di decisione relativamente alla gestione della malattia (Cooper et al., 
2001; Couturaud, Frachon, & Guillou-Bideau, 2002; Lagger et al., 2010; Magar, Vervolet, & 
Steenhouwer, 2005; OMS, 1998; Weingarten et al., 2002).  
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Nella revisione compiuta da Warsi e collaboratori (2004) l’efficacia di una serie di programmi 
educativi di SM, rivolti a persone affette da malattie croniche, raggiunge degli effect sizes di grado 
ridotto - modesto (range: 0,01 – 0,44). L’efficacia stessa (determinata in termini statistici) risulta 
però, in numerose revisioni, difficoltosa da contestualizzare. Frequentemente, infatti, gli Autori 
considerati segnalano una carenza di dati che dimostrino - con un certo grado di affidabilità - 
l’effettiva efficacia dei programmi (Cooper et al., 2001) nei termini di un’applicabilità degli stessi 
nella pratica clinica (Coster & Norman, 2009).  
 
!!Gli outcome 
Gli outcome più frequentemente utilizzati nella valutazione dell’efficacia degli interventi 
afferiscono ad una varietà di aree.  
Nella letteratura considerata, tra le dimensioni maggiormente ricorrenti vi sono:  
- conoscitiva – cognitiva; 
- psicologica; 
- fisico-clinica; 
 - comportamenti di salute e aderenza (Cooper et al., 2001; Coster & Norman, 2009; Lagger et al., 
2010).  
Nell’area ascrivibile alla componente cognitiva gli Autori indicano la “conoscenza” del paziente 
come outcome maggiormente indagato (Cooper et al., 2001) anche se sovente attraverso l’utilizzo 
di test non validati (Brown, 1988; 1990). I risultati (per quanto riguarda l’efficacia) sono in alcuni 
casi positivi (Brown, 1990; 1992; Brown, Upchurch"!Anding"!Winter!& Ramirez, 1996). !
In alcuni studi la componente cognitiva viene accorpata a quella psicologica (Lagger et al., 2010). 
Per quanto concerne quest’ultima dimensione si rilevano effetti significativi (anche se poco 
consistenti in termini statistici) in seguito a programmi di ETP (Musekamp et al., 2016). Esiste, 
tuttavia, un’indefinitezza rispetto alla definizione concettuale di quest’area, connessa a una scarsa 
condivisione dei termini adottati.  
Rispetto alla dimensione fisico - clinica, si ravvisano effetti moderati, che tendono però a subire 
un decremento nel corso del tempo (Brown, 1992; Brown et al., 1996).  
L’area genericamente legata ai comportamenti di salute rappresenta la dimensione maggiormente 
eterogenea che raccoglie differenti indicatori di efficacia. Tra gli stessi possono infatti essere 
annoverati comportamenti legati all’ “autocura”, alla gestione degli impegni quotidiani e del 
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proprio benessere da un punto di vista medico - clinico (Cooper et al., 2001)228. Negli studi 
esaminati da Cooper e collaboratori, gli effetti identificati per quest’area sono positivi ma di 
dimensioni generalmente contenute229.  
Coster e Norman (2009) si riferiscono altresì a un ulteriore indicatore coincidente con la frequenza 
dell’accesso, da parte del paziente, al servizio sanitario (a causa di ricoveri per recidive o 
riacutizzazioni). Tale indicatore è stato considerato anche nel report dell’OMS (1998) e da Lagger 
e colleghi (2010) che hanno monitorato anche il grado di compliance del paziente.  
Secondo Cooper e collaboratori (2001) la compliance rappresenta, unitamente agli outcome 
clinico - fisici, l’insieme di fattori sui quali si polarizza la valutazione dell’efficacia dei programmi 
di ETP. Ciò a discapito di variabili di ordine psicologico e sociale. Questa osservazione trova 
conferma sia nella revisione di Lagger che in quella di Norman e Coster.  
Questi ultimi, hanno considerato un corpus piuttosto consistente di revisioni prodotte da Cochrane 
tra il 2003 e 2008230, richiamando i ricercatori a una definizione maggiormente chiara e condivisa 
delle aree da indagare per valutare l’efficacia dell’ETP.  
 
!!I bias negli studi condotti sull’efficacia dell’ETP 
Altre osservazioni rilevanti desunte dall’analisi della letteratura concernono alcuni bias sovente 
riscontrati nella conduzione di studi sull’efficacia dell’ETP.  
Il bias di selezione e reclutamento risulta il più frequente (Coster & Norman, 2009); un ulteriore 
bias è legato alla capacità – da parte dei ricercatori – di analizzare criticamente quali effetti 
possano essere direttamente imputabili all’attività educativa e quali prodotti invece dal contesto 
ambientale e culturale delle persone coinvolte (Lagger et al. 2010). 
Per quanto concerne la stabilità degli effetti dell’ETP nel tempo, la maggioranza degli studi 
considerati misurano tale persistenza per periodi temporali che solo in pochi casi superano i sei 
mesi dalla fine del programma (Cooper et al., 2001; Coster & Norman, 2009; Musekamp et al., 
2016).  
Coster e Norman elaborano inoltre un’interessante riflessione in merito all’osservazione degli 
effetti dell’ETP in relazione alla patologia cronica considerata.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
228 Nell’articolo originale si fa riferimento ai concetti di “self-management” e “self-care”, costrutto 
quest’ultimo, che include: “[…] lifestyle behaviours, managing activities of daily life, medical self-care 
activities and patient health-care provider interactions” (Cooper et al., 2001, p. 111). 
229 Anche in questo caso gli Autori riscontrano un’indefinitezza terminologica di fondo. 
230 Nel lavoro citato sono stati complessivamente presi in esame 339 studi che hanno a loro volta coinvolto 
complessivamente 55,409 pazienti.  
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Mentre per alcune patologie (quali ad esempio: asma, diabete ed epilessia) l’ETP si focalizza 
prevalentemente sull’apprendimento di una serie di strategie preventive di autocura, in altre (quali: 
artrite, ictus, eczema) l’approccio diventa maggiormente olistico, centrato dunque anche su aspetti 
psicosociali. Gli effetti dell’ETP sulla prima serie di patologie saranno dunque immediati e 
maggiormente visibili (nei termini di parametri biomedici). Differentemente, per la seconda 
tipologia, gli stessi dovranno essere misurati sul lungo termine e saranno più difficilmente isolabili 
da altre variabili di contesto.  
Queste osservazioni vengono elaborate anche da Warsi e collaboratori (2004) che, in una revisione 
compiuta su 71 studi clinici, hanno verificato l’efficacia di una serie di programmi di SM. Se per 
pazienti affetti da diabete e ipertensione l’efficacia di tali programmi si è dimostrata significativa, 
ciò non è accaduto per gli interventi condotti in persone affette da artrite. I risultati evidenziano 
infatti come vi sia uno stretto legame tra l’efficacia degli interventi e le caratteristiche specifiche 
della patologia da cui il paziente è affetto. 
La maggior parte dei dati relativi all’efficacia dell’ETP provengano da studi condotti su:  
- pazienti asmatici (Gibson et al., 2002; Haby, Waters, Robertson, Gibson, & Ducharme, 2001; 
Warsi et al., 2004): per i quali esiste una buona efficacia nella riduzione dei ricoveri di pazienti 
adulti (OMS, 1998); scarse prove di efficacia sono state invece riscontrate nei bambini; 
- pazienti diabetici (Deakin, McShane, Cade, & Williams, 2005; OMS, 1998; Warsi et al., 2004): 
buoni i dati relativi all’efficacia degli interventi educativi di gruppo; 
- pazienti psichiatrici: effetti positivi dell’ETP nel ritardare episodi di riacutizzazione e nella 
diminuzione dei ricoveri in pazienti affetti da disturbo bipolare (Morriss, Faizal, Jones, 
Williamson, Bolton, & McCarthy, 2007); 
- pazienti ipertesi (Warsi et al., 2004). 
In questo senso appare importante considerare, all’interno dei protocolli di ricerca, le specificità 
educative connesse a una particolare patologia o condizione cronica (Musekamp et al., 2016). 
 
!!Le criticità emerse nella messa in atto di interventi di ETP 
Un ultimo punto che si desidera trattare riguarda, nello specifico, la valutazione degli interventi 
educativi condotti.  
Dalle revisioni considerate emerge, in primo luogo, uno scarso riferimento ai fondamenti 
pedagogici che guidano le pratiche educative attuate. Ciò si connette a una generale indefinitezza 
circa le finalità e i principi pedagogici che orientano e connotano un intervento che possa definirsi 
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propriamente educativo231 (Elasy et al., 2001; OMS, 1998; Skinner et al., 2008; Weingarten et al., 
2002).  
Molto spesso gli Autori tendono a differenziare l’intervento psicologico (cognitivo – 
comportamentale) da quello educativo, identificando quest’ultimo come un atto puramente 
informativo (Lagger et al., 2010). Questo riduzionismo della pratica educativa contribuisce in 
buona parte a spiegare uno dei limiti più frequentemente evidenziati dagli Autori delle revisioni 
sull’ETP, che consiste in una scarsa definizione degli interventi condotti nel corso degli studi 
(OMS, 1998).  
Questi ultimi, nella maggioranza dei casi, vengono semplicemente nominati e mancano, molto 
spesso, informazioni e riferimenti al processo educativo e al razionale pedagogico che giustifica la 
scelta di alcuni strumenti piuttosto che altri (Brown, 1988; 1992; Warsi et al., 2004). Viene 
dunque sottolineata la mancanza di un nesso di raccordo tra teoria e pratica (Cooper et al., 2001; 
OMS, 1998).  
Nella revisione condotta da Lagger e collaboratori (2010) si è rilevato infatti come solo nel 4% 
degli articoli considerati fosse presente una descrizione dettagliata ed esauriente degli interventi 
attuati e come soltanto il 27% dei programmi riportati avesse un fondamento pedagogico 
esplicitamente chiarito e discusso.  
La scarsa definizione degli interventi riduce dunque la possibilità di compiere una chiara 
valutazione di efficacia degli stessi (Elasy et al., 2001; Cooper et al., 2001), minando alla base 
l’opportunità di confrontare lavori provenienti da autori e contesti differenti.  
Esistono infatti, come sintetizzato nei punti precedenti, svariate tipologie di interventi educativi 
che si differenziano per contenuti, durata e scansione temporale (Coster & Norman, 2009; Elasy et 
al., 2001; Warsi et al., 2004; Weingarten et al., 2002).  
Proprio con l’obiettivo di organizzare sistematicamente l’eterogeneità degli interventi educativi 
messi in atto nei programmi rivolti a pazienti diabetici, Elasy e collaboratori (2001) hanno 
elaborato una interessante tassonomia che può trovare applicazione e contestualizzazione anche in 
riferimento ad altre patologie croniche232 (Tabella 23). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
231 A tal riguardo risulta particolarmente interessante e suggestivo un passaggio del lavoro di Wiengarten e 
collaboratori (2002): “[…] The wide variety interventions used may reflect the paucity of available 
information to guide programme development and to define an optimal strategy. It is ironic that disease 
management programmes are designed to reduce unexplained variations in care, yet there are large and 
unexplained variations in the design, development, and implementation of disease management 
programmes […]” (p. 929-930). 
232 Le principali variabili identificate dagli autori per classificare gli interventi sono state: il setting, la 
modalità di svolgimento dell’intervento, il metodo di insegnamento, il contenuto dell’intervento, il 
professionista coinvolto, l’esistenza di una valutazione iniziale, la descrizione delle tempistiche. 
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Tabella 23. Tassonomia degli interventi attuati nell’educazione del paziente diabetico (Elasy et 
al., 2001) 
 
 
Un ulteriore elemento oggetto di discussione riguarda l’assenza di una chiara identificazione delle 
figure che mettono in atto gli interventi (Coster & Norman, 2009; Elasy et al., 2001). Nello 
specifico, Elasy e collaboratori evidenziano una mancata delineazione delle competenze (sia 
sanitarie che relazionali) che gli stessi dovrebbero possedere (o sviluppare) per condurre interventi 
di ETP. Ciò, nonostante l’esistenza del report dell’OMS del 1998 nel quale si delineano 
competenze e programmi formativi necessari per operatori coinvolti in pratiche di ETP. 
Si evidenziano inoltre delle limitazioni nella scelta dei dati da raccogliere nel corso dello 
svolgimento dello studio. Alcuni fattori (poco considerati negli studi) potrebbero concorrere in 
modo significativo nella descrizione dell’efficacia (o meno) di particolari interventi.  
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Alcuni lavori trascurano ad esempio i dati socio - demografici dei pazienti233, dati relativi alla 
patologia (come ad esempio: durata, severità, etc.), informazioni legate agli stili di vita, presenza 
di condizioni di comorbidità, qualità del supporto sociale, informazioni legate allo status 
economico (Cooper et al., 2001; Warsi et al., 2004).  
Il fattore tempo rappresenta un ulteriore elemento discriminante e di rilevante importanza; 
dovrebbero quindi essere considerati e chiarificati il tempo, la durata e la frequenza degli 
interventi (Elasy et al., 2001)234.  
Non da ultimo, si rende necessaria l’identificazione di potenziali fattori confondenti nell’analisi, 
quali: uso di strumenti di valutazione scarsamente definiti o non validati; insufficiente riferimento 
a riferimenti pedagogici; analisi degli effetti del programma nel solo breve termine (Cooper et al., 
2001). 
Gli Autori segnalano dunque l’importanza dell’elaborazione di una tassonomia degli interventi 
educativi, con riferimenti teorici accreditati ed esaustivi (Hampson, Skinner, Hart, Storey, Gage, 
& Foxcroft, 2000; Kok, 2014; Peters, 2014; Skinner et al., 2008) che consenta di contenere e 
limitare potenziali fraintendimenti nella lettura dell’efficacia degli stessi235 (Tabella 24). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
233 “[…] This lack of information on social-environmental factors is an important finding. Patient 
education does not occur in controlled settings and without such information it is hard to evaluate the 
impact of chronic disease education” (Cooper et al., 2001, p. 113). 
234 Scrivono a tal riguardo Elasy e collaboratori (2001) con specifico riferimento agli interventi per pazienti 
affetti da diabete: “[…] careful thought needs to be given to the optimal ‘dose’ of diabetes education. The 
length of the episode, number of episodes, and duration of intervention are ostensibly critical factors 
depending on the outcome of interest, intervention method, and content, as well as the needs of the patient 
[…]” (p. 125). 
235 Wingarten e collaboratori (2002) forniscono tali raccomandazioni: “[…] these studies should adhere to 
methodological standards and be described in peer reviewed literature in sufficient detail to enable others 
to understand and reproduce the results in different patient populations, and to understand the relative 
effectiveness of different disease management interventions for improving the care of patients with chronic 
diseases […]” (p. 930). 
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Tabella 24. Implicazioni per futuri progetti di ricerca nell’ambito dell’educazione terapeutica 
(Cooper et al., 2001) 
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Capitolo terzo 
 
VERSO LA COSTRUZIONE DI UN APPROCCIO “EMPOWERMENT – BASED” PER 
L’EDUCAZIONE DELLA PERSONA AFFETTA DA CONDIZIONE CRONICA 
 
Nella prima parte del capitolo sarà approfondito il contributo di alcuni autori che, partendo dalla 
messa in atto di pratiche educative all’interno di contesti sanitari (nella maggior parte dei casi 
attività di educazione terapeutica) hanno avvertito l’esigenza di avviare un percorso di 
modificazione e ridefinizione delle finalità e dei contenuti delle stesse. Ciò è primariamente 
avvenuto attraverso la significazione e la valorizzazione dell’empowerment e dell’autonomia della 
persona malata, ponendo contestualmente attenzione a competenze e indicatori che non hanno 
trovato un sufficiente grado di espressione all’interno delle pratiche già diffuse e conosciute di 
educazione terapeutica. Seppur ancora in fieri, questo particolare filone di ricerca ha contribuito a 
stimolare un ripensamento in merito ai fondamenti pedagogici che dovrebbero orientare la pratica 
educativa rivolta a persone affette da malattie croniche.  
Nella seconda parte del capitolo il riferimento alla letteratura clinica più recente lascerà infatti 
spazio al pensiero di alcuni autori dell’area pedagogica che negli anni hanno riflettuto sul tema della 
cura e della relazione educativa, nonché sui concetti di empowerment e di autonomia intesi come 
finalità educative elettive.  
Nell’ultima parte si amplierà la discussione sia in merito all’identificazione dei contenuti oggetto 
dell’attività educativa riferita al vissuto di cronicità, sia rispetto alla possibilità di utilizzo di 
specifici strumenti di dialogo e facilitazione della comunicazione. Ciò, al fine di fornire i 
presupposti teorici alla proposta che vedrà attuazione nel progetto pilota descritto nella prossima 
sezione della trattazione. 
 
3.1. DAL COINVOLGIMENTO ATTIVO DEL PAZIENTE ALL’EMPOWERMENT DELLA 
PERSONA MALATA 
 
3.1.1. Riflessioni introduttive 
 
Come discusso anche nel capitolo precedente, il coinvolgimento attivo della persona ha acquisito 
sempre più importanza nel processo di cura di pazienti affetti da malattie croniche (Gauvin & 
Abelson, 2006; Lorig, 2012; Vancouver Coastal Health, 2009). Una persona può essere considerata 
“coinvolta” nella gestione della sua salute nella misura in cui sarà in grado di mettere in atto una 
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serie di “azioni […] al fine di ottenere i migliori benefici messi a disposizione dai servizi sanitari” 
(Gruman et al., 2010).  
Alcuni autori, tra i quali Hibbard (2004; 2007) e Gruman (2010) hanno definito una serie di 
comportamenti che un paziente attivamente coinvolto dovrebbe idealmente possedere. Questi stessi 
possono essere collocati nei diversi momenti che caratterizzano il processo di cura, tra cui: 
- la preparazione per la visita: fissare un appuntamento, raggiungere il luogo di visita (chiedendo 
aiuto e supporto quando necessario come, ad esempio, in caso di limitazioni fisiche), riflettere 
anticipatamente su eventuali dubbi, problemi, incidenti critici da segnalare al medico; 
- l’interazione nel corso della visita: avere a disposizione tutta la documentazione necessaria, 
riportare accuratamente eventuali sintomi o disagi, interagire con il clinico negoziando e chiedendo 
informazioni e chiarimenti quando necessario (Gruman et al., 2010). 
Il grado di coinvolgimento attivo manifestato dalla persona si rifà a sei principali domini che 
attengono a: i) autogestione dei sintomi; ii) coinvolgimento in attività che favoriscono e 
mantengono una buona funzionalità corporea; iii) coinvolgimento nella gestione del trattamento e 
nelle decisioni che riguardano il proprio stato di salute; iv) collaborazione con i professionisti; v) 
coinvolgimento nei processi decisionali e di scelta; vi) capacità di usufruire a pieno dei servizi socio 
- sanitari offerti (Hibbard et al., 2004). 
Secondo Hibbard (2004; 2005; 2007) il processo verso l’acquisizione (da parte del paziente) di un 
elevato grado di “attivazione” si sviluppa in quattro step: 
- il primo include l’assegnazione - da parte della persona malata - di una certa quota di rilevanza al 
suo ruolo agito nel processo di cura; 
- il secondo prevede il possesso di sicurezza, consapevolezza e conoscenze necessarie per 
l’attivazione; 
- il terzo riguarda l’effettiva presa d’azione (e dunque il coinvolgimento attivo) attraverso il 
mantenimento di uno stile di vita corretto, la consapevolezza circa la prevenzione o gestione di 
situazioni problematiche; 
- il quarto concerne la costanza e la persistenza dell’attivazione anche in momenti particolarmente 
problematici e stressanti236. 
In linea con i contenuti dell’educazione terapeutica, emerge da questa prospettiva un’idea di 
paziente coinvolto e attivo, in possesso cioè di un bagaglio conoscitivo e di competenze 
“operazionali” estrinsecabili. Tale convinzione ha, come visto, delle inevitabili ricadute 
metodologiche e contenutistiche nell’attività educativa promossa. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
236 Hibbard e collaboratori (2004) si sono prodigati nella costruzione e validazione di uno strumento clinico 
(Patient Activation Measure [PAM]) che potesse misurare il grado di attivazione del paziente, fornendo 
dunque un dato il più attendibile possibile.  
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Va però considerato come esistano alcune criticità ascrivibili a questa particolare modalità di 
intendere l’educazione della persona affetta da condizione cronica. 
Il rimando a un’idea di paziente pienamente coinvolto può risultare infatti in alcuni casi utopico - se 
non implicitamente sfavorevole - per tutte quelle persone che non possiedono adeguate risorse per 
accedere e fruire pienamente delle opportunità educative disponibili.  
Le condizioni che possono limitare o impedire l’accesso a determinati contenuti conoscitivi e 
informativi sono infatti multiple e possono riguardare: difficoltà economiche e materiali 
(Community Partners’ Access Network, 2008), penuria di risorse culturali, basso livello di scolarità 
(Fox & Jones, 2009), basso grado di health literacy237 (Roter, Rude, & Comings, 1998b; Vernon, 
Trujillo, Rosenbaum, & DeBuono, 2007) e età avanzata (Centers for Medicare & Medicaid 
Services, 2004). Le stesse devono quindi essere tenute altamente in considerazione 
nell’implementazione di programmi educativi (Danish Health and Medication Authority, 2008; 
Freimuth & Mettger, 1990; Varming et al., 2015a).  
Il progressivo aumento del coinvolgimento attivo della persona malata risulta dunque 
evidentemente necessario, tuttavia il formare una persona al fine di renderla un paziente (quasi) 
perfetto appare non solo una finalità utopica, ma anche lontana dalla prospettiva di riferimento per 
la presente trattazione.  
Appare altresì significativo considerare che - come visto - molti interventi educativi in contesti 
sanitari mancano di quella riflessione pedagogica che ne costituisce una componente necessaria e 
imprescindibile, dunque irrinunciabile. Questo aspetto è stato identificato da diversi autori come un 
potenziale limite nelle pratiche di educazione terapeutica (Brown, 1988; 1992; Cooper et al., 2001; 
Elasy et al., 2001; Lagger, 2010; OMS, 1998; Warsi et al., 2004; Weingarten et al., 2002). 
La riflessione in merito ai principi pedagogici dovrebbe dunque costituire una parte irrinunciabile 
nella progettazione di programmi, interventi e strumenti di educazione alla salute (Bobbo, 2012). 
Queste riflessioni hanno condotto a una ricerca, nella letteratura di riferimento, di altre modalità 
attraverso le quali l’educazione possa offrirsi come opportunità pedagogicamente orientata di 
formazione, cura, accompagnamento e progettualità in riferimento a vissuti di cronicità. 
L’analisi compiuta ha condotto alla riflessione circa un approccio educativo, ancora recente, che si 
fonda sul concetto di empowerment della persona. Lo studio in questo ambito di ricerca si è 
sviluppato grazie al lavoro di alcuni autori che si sono negli anni impegnati in pratiche educative, 
soprattutto nell’ambito dell’educazione terapeutica. Gli stessi hanno avvertito l’esigenza di ampliare 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
237 Per “health literacy” si intende: “[…] il livello in cui si colloca la capacità degli individui di ottenere e 
comprendere informazioni per e sulla salute, necessarie per accedere correttamente alle prestazioni sanitarie 
e/o adottare un sano stile di vita […]” (Beghelli et al., 2015, p. 45). 
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la portata valoriale dei loro interventi, approfondendo gli aspetti inerenti il vissuto di cronicità in 
relazione ai quali si determina un bisogno di educazione autentica238.   
Per quanto concerne l’effettiva conduzione di protocolli di ricerca basati su questo approccio, in 
letteratura sono ancora scarsi i riferimenti applicativi che, nella maggior parte dei casi, forniscono 
delle suggestioni rispetto alla necessità di considerare la complessità dell’esperienza di malattia, 
chiamando in causa nuovi elementi e inedite letture interpretative della stessa.  
 
3.1.2. Empowerment e powerlessness nel vissuto di malattia cronica 
 
Se ampliata nella sua portata valoriale, l’idea di persona partecipe e coinvolta si lega al concetto di 
attività inteso come presenza, libertà, formazione e auto-educazione (Palmieri, 2000), dunque come 
possibilità “resiliente” (Cyrulnik & Malaguti, 2005) di scoprire - e riscoprire - le proprie risorse 
personali anche a partire da condizioni sfavorevoli. 
In questo senso l’intenzione di favorire il coinvolgimento attivo del paziente coincide con il 
tentativo di mettere lo stesso al centro delle pratiche di cura, fornendo (per mezzo dell’educazione) 
quegli strumenti che, calibrati per le caratteristiche soggettive, possano agevolare lo sviluppo del sé 
in linea con la volontà, le motivazioni e le aspirazioni personali (Bobbo, 2012; Lorig, 2012; Reach, 
2014). L’educazione rappresenta quindi un processo intenzionale che si offre alla persona come 
possibilità di scelta ma altresì anche di rifiuto, opposizione e negazione.  
Compiendo dunque un passaggio in avanti in questa direzione appare interessante soffermarsi su un 
termine che rappresenta il costrutto di svolta paradigmatica verso un differente approccio 
all’educazione nella cronicità. Il costrutto a cui si fa riferimento è empowerment239. 
Il concetto di empowerment ha connotazioni sia psicosociali che politiche (Gibson, 1991) e etiche 
(Kieffer, 1984) e si è primariamente radicato nell’ideologia dell’azione sociale degli anni Sessanta, 
poi nel corso degli anni Settanta nella prospettiva dell’auto - aiuto (Gibson, 1991). Piccardo (1995) 
ha identificato cinque campi del sapere in cui il concetto si è negli anni diffuso: organizzativo, 
manageriale - d’azienda; politico; medico e psicoterapeutico; educazione degli adulti; psicologia di 
comunità. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
238 Che chiama quindi in causa la discussione critica circa i principi teorici che la fondano e che considera la 
complessità dell’evento patologico in riferimento all’evoluzione dell’intero progetto identitario della 
persona. 
239 Si preferisce utilizzare il termine in lingua inglese poiché risulta maggiormente condiviso e compreso, 
anche in riferimento all’utilizzo diffuso dello stesso sia nella letteratura nazionale che internazionale 
(Bruscaglioni, 1994; Milani, 1997). 
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La letteratura pedagogica ha adottato questo termine come parola chiave legata a uno specifico 
modo di pensare l’essere umano nell’espressione delle sue potenzialità. Secondo Milani (1997) il 
termine esprime “la condizione, lo stato che deriva dall’acquisizione di potenza, di capacità” (p. 
1043). Piccardo (1995) lo definisce come un “concetto ombrello” poiché si adatta e si “plasma” in 
riferimento a contesti e situazioni differenti.  
Prima di trovare applicazione (in tempi più recenti) in riferimento all’idea di emancipazione di 
persone affette da malattie croniche, il concetto è stato spesso adottato nell’attività educativa in 
contesti di povertà e oppressione. Freire nella sua opera “La pedagogia degli oppressi” (1968/2011) 
ha valorizzato l’empowerment come processo di progressiva ri-acquisizione di potere decisionale e 
di scelta (rispetto a condizioni sfavorevoli e di disagio sia materiale che socio-culturale). Nelle 
opere di questo autore l’empowerment si traduce in un processo di riappropriazione del proprio 
potere nel caso in cui questo sia negato, espropriato, alienato. Lo stesso rappresenta un percorso di 
umanizzazione240e di riscatto, nella direzione di una presa di consapevolezza del proprio sé. In 
questo senso l’educazione rappresenta uno strumento per mezzo del quale la persona intraprende un 
itinerario di “coscientizzazione”, dunque di costruzione della propria libertà attraverso la creazione 
di un rapporto critico241 e dialogico con il mondo esterno.  
Milani (1997) sottolinea le profonde radici pedagogiche del concetto di empowerment che trova - 
secondo l’autrice - la sua principale direzione teleologica nel “favorire il potenziamento delle 
risorse e competenze dell’altro”. Esso – prosegue Milani – “suggerisce […] l’antica idea 
pedagogica dell’educare inteso come aiuto al processo di umanizzazione, di promozione della 
pienezza umana dell’altro” (p. 1045).  
Il termine si associa a concetti differenti, tra i quali: competenza, supporto, partecipazione, efficacia 
personale, autosufficienza, autostima, consapevolezza (Kieffer, 1984). Esso trova inoltre 
significazione nell’idea di rendere abile, di restituire potere, di costruire consapevolezza e sicurezza 
personale attraverso un’azione collettiva e negoziata. Proprio per la sua natura fluida, dinamica, 
legata allo sviluppo personale (Kieffer, 1984), multidimensionale e dialettica (Hess, 1984) l’idea di 
empowerment si definisce solo a partire dalla considerazione delle specifiche condizioni e persone 
chiamate in causa (Rappaport, 1984). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
240 “Umanizzazione e disumanizzazione […] sono possibilità degli uomini come esseri inconclusi e coscienti 
della loro inconclusione. Ma anche se tutte e due costituiscono una possibilità, solo la prima ci sembra 
costituire la vocazione dell’uomo” (Freire, 1968/2011, p. 28). 
241 Freire scrive appunto di una “educazione problematizzante”, che si distingue da una concezione di 
educazione depositaria del sapere: “[…] l’educazione liberatrice, problematizzante, non può essere l’atto di 
depositare, o di narrare, o di trasferire o di trasmettere conoscenze e valori agli educandi, semplici pazienti, 
come succede nell’educazione depositaria, bensì un atto di conoscenza” (1968/2011, p. 68). Da notare il 
riferimento al termine “pazienti”. 
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Se riportato al tema dell’educazione in contesti di cronicità, il termine assume il valore di una 
pratica di riappropriazione (da parte della persona malata) e restituzione (da parte dei professionisti) 
di una posizione di centralità autentica in relazione alla gestione della condizione di malattia242 
(Engelund, 2011; IAPO, 2007; Lorig, 2012). Nella Carta di Ottawa (OMS, 1986) l’empowerment 
viene inteso come un processo fondamentale per la promozione della salute (non solo in termini 
preventivi, ma anche in riferimento alle malattie croniche). 
La malattia (al pari di altre condizioni sfavorevoli e limitanti) espone infatti la persona al più grave 
dei rischi: la perdita di controllo sul proprio sé corporeo, mentale ed emotivo. Come descritto nel 
primo capitolo, l’esperienza di fragilità rappresenta infatti un rischio cui spesso il paziente si trova 
esposto. Con riferimento a ciò Aujoulat (una delle autrici che ha maggiormente considerato il 
costrutto empowerment in relazione a scenari di cronicità) e collaboratori hanno parlato di 
condizioni di “powerlessness” (2007a; 2007b). Questo termine indica un’esperienza interiore di 
perdita del controllo sul proprio corpo, di vuoto, insicurezza e smarrimento identitario (Aujoulat et 
al., 2007a) che molti malati esperiscono fin dal momento della diagnosi.  
Il concetto di powerlessness concorre, assieme ad altri termini, alla definizione di empowerment 
che, in virtù della sua natura complessa, può essere meglio descritto facendo ricorso a stati o 
condizioni che ne segnalano la negazione e l’assenza (Gibson, 1991). Tra essi vengono anche 
considerati: incapacità, impotenza (helplessness), disperazione, mancanza di speranza 
(hopelessness), alienazione, vittimizzazione, subordinazione, oppressione, paternalismo, 
dipendenza, perdita del controllo sulla propria vita (Hegar & Hunzeker 1988; Hurty 1984; Kieffer 
1984; Rappaport 1984; Wallerstein & Bernstein 1988). 
La condizione di powerlessness, così come il processo di empowerment, non coincide meramente 
con la perdita (o la riappropriazione) di potere e controllo circa il trattamento medico o bio - fisico, 
ma riguardano piuttosto la condizione esistenziale esperita dalla persona nella sua totalità.  
L’autonomia, la consapevolezza, la possibilità (e la responsabilità) di scelta come elementi implicati 
nell’empowerment personale si rifanno infatti a una lettura della complessità esistenziale della 
persona che vive una condizione cronica (Reach, 2014).  
In questo senso, dunque, l’approccio educativo alla persona malata centrato su questo concetto si 
scosta da pratiche educative “compliance-based” votate alla formazione di un paziente aderente alle 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
242 Nella citata dichiarazione dell’International Association of Patient Organizations [IAPO] (2007) vengono 
espressi i cinque principi che dovrebbero orientare le pratiche di cura centrate sul paziente: il rispetto, la 
possibilità di scelta e l’empowerment, il coinvolgimento, l’accessibilità, l’informazione. Tra i livelli previsti 
da Vancouver Costal Health (2009) per il processo di coinvolgimento attivo del paziente nel processo di 
cura, l’empowerment rappresenta il traguardo finale, dunque l’obiettivo verso cui mirare. 
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terapie e ai regimi medici243, 244 (Anderson & Funnel, 2005; 2010; Aujoulat et al., 2007b; 2008; 
Reach, 2014; Varming et al., 2015). Queste ultime (vicine, per obiettivi e finalità, all’educazione 
terapeutica) fanno riferimento all’“addestramento” (Beghelli et al., 2015) della persona, al fine di 
renderla competente rispetto a determinate aree (inerenti, come visto, la gestione del trattamento 
terapeutico).  
All’interno dell’approccio fondato sul concetto di empowerment, l’incremento del grado di 
aderenza del paziente può costituire una possibile conseguenza del processo educativo, pur non 
rappresentandone l’obiettivo esclusivo o primario. Pratiche educative così orientate pongono infatti 
al centro l’esperienza personale del soggetto che vive la malattia (problematizzandola e agendo in 
una direzione che – come si vedrà a breve – risulta sia conservativa che trasformativa), incidendo 
dunque (anche indirettamente) sull’aderenza.  
Tale convinzione è supportata con forza dalle parole di Borgna (2014) in uno scritto dedicato alla 
riflessione sull’esperienza del dolore e sulla sua profonda dignità esistenziale: “Il centro del dolore 
resta il soggetto che ne è colpito: il paziente. Non è possibile pensare che il trattamento del dolore 
consegua risultati significativi se si astrae dal paziente: dalle sue risonanze emozionali ed 
esistenziali” (p. 37). Prosegue ancora: “Bisogna accostarsi al paziente considerandone la 
soggettività, l’interiorità, ed è necessario che questi, a sua volta, comprenda le ragioni e gli 
svolgimenti della terapia […]” (p. 37). In sintonia con tali riflessioni è il pensiero di Zannini (2014) 
che scrive: “È impensabile educare i pazienti senza aver compreso il loro vissuto di malattia [...]” 
(p. 155).  
 
3.2. LA VALORIZZAZIONE DI UN APPROCCIO “EMPOWERMENT-BASED”: ANALISI 
DELLA LETTERATURA  
 
3.2.1. Il riferimento alle teorie  
 
Questo filone di studi ha preso avvio da un gruppo di autori che, partendo da una prospettiva di 
interesse (clinico e di ricerca) per il ruolo assunto dalle pratiche educative nei contesti sanitari, ha 
proceduto nella direzione di una valorizzazione dell’analisi del vissuto di malattia anche attraverso 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
243 Anderson e Funnel (2010) nel loro articolo sentenziano infatti: “[…] Empowerment is the antithesis of 
compliance” (p. 279). 
244 Appare suggestivo pensare come, nel volume di Freire (1968/2011) compaiano alcune riflessioni che, 
seppur non elaborate in riferimento all’empowerment del paziente cronico, risultano piuttosto eloquenti: 
“[…] gli oppressi […] hanno assunto una posizione che chiameremo di ‘aderenza’ […]” (p. 31).  Ancora: “il 
comportamento degli oppressi è una specie di comportamento ‘prescritto’” (p. 32). 
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la proposta di una ricalibratura dei contenuti e delle strategie educative adottate. L’approccio si rifà 
in particolar modo ai contributi forniti dalla teoria dell’autodeterminazione di Deci e Ryan (1985) e 
al concetto di “autoefficacia” definito da Bandura (1995; 1997) applicati al vissuto di cronicità e 
alla messa in atto di comportamenti di salute. Si procederà ora a una sintetica presentazione delle 
stesse. 
 
!!La teoria dell’autodeterminazione (Deci & Ryan, 1985) 
La motivazione costituisce un tema di ricerca assai diffuso all’interno delle discipline umanistiche 
(soprattutto nell’ambito degli studi psicologici). Gli aspetti motivazionali assumono grande 
rilevanza nello studio del comportamento umano poiché profondamenti connessi con l’energia e la 
forza profusa nella messa in atto e mantenimento di determinate azioni. Gli stessi concorrono 
inoltre alla produzione di conseguenze ed esiti specifici245, con ricadute sul benessere complessivo 
della persona.  
La teoria dell’autodeterminazione246 (d’ora in avanti SDT) rappresenta una “macroteoria sulla 
motivazione umana” (Deci & Ryan, 2000) all’interno della quale si attribuisce grande importanza 
alle risorse interiori della persona intese come elementi che contribuiscono in modo decisivo allo 
sviluppo e all’autoregolazione del comportamento (Deci & Ryan, 1985; Ryan & Deci, 2000; Ryan, 
Kuhl & Deci, 1997). Nella teoria si compie una distinzione fondamentale tra motivazione autonoma 
(frutto di una volontà interiore) e controllata (fondata su sollecitazioni e pressioni esterne) (Deci & 
Ryan, 1985; 2008) ove, come evidente, l’elemento discriminante è rappresentato dal grado di 
autonomia esercitato dalla persona rispetto al comportamento attuato (Ryan & Deci, 2006) (Figura 
19). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
245 “Motivation produces” scrivono infatti Ryan e Deci (2000). 
246 In inglese: Self-determination theory (SDT). 
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Figura 19. Il continuum dell’autodeterminazione: tipologie di motivazione, stili regolatori, locus di 
causalità e processi corrispondenti (Ryan & Deci, 2000) 
 
 
 
Un’ulteriore - ed essenziale - distinzione viene inoltre a compiersi tra motivazione intrinseca ed 
estrinseca. La prima (collocata all’estrema destra della figura) ha per gli autori un valore 
emblematico, espressivo della naturale inclinazione umana all’assimilazione, padronanza, interesse 
spontaneo e esplorazione (Csikszentmihalyi & Rathunde, 1993; Ryan, 1995; Ryan & Deci, 2000).  
Secondo Deci (1975) la motivazione intrinseca si fonda sulla necessità di competenza e 
autodeterminazione generata da un moto interiore, dunque non orientato da (o verso) finalità 
esterne247. Sul versante opposto, sono plurime le tipologie di motivazione estrinseca identificate248 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
247 Nel corso degli studi sono stati isolati empiricamente i fattori che possono rinforzare o indebolire la 
stessa. Tra i primi sono stati identificati: la possibilità di scelta, l’autoconsapevolezza e lo sviluppo di un 
maggior grado di autonomia e padronanza (Deci & Ryan, 1985; Ryan & Deci, 2000; Zuckerman, Porac, 
Lathin, Smith, & Deci, 1978). Gli elementi che concorrono invece al suo indebolimento sono risultati essere: 
la presenza di ricompense materiali, le scadenze, pressioni e valutazioni (Amabile, DeJong, & Lepper, 1976; 
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(Figura 19). Esse differiscono, come detto, per l’autonomia esercitata e per il grado di 
interiorizzazione di priorità, bisogni e necessità all’interno del soggettivo sistema valoriale di 
riferimento249 (Deci & Ryan, 2000; Ryan & Connell, 1989; Ryan & Deci, 2000; Vallerand, 1997).  
Nella SDT, il processo di graduale evoluzione della spinta motivazionale da forme estrinseche a 
forme intrinseche risulta profondamente legata al soddisfacimento di tre bisogni psicologici ritenuti 
basilari: i) il bisogno di competenza (Harter, 1978; Ryan & Deci, 2000; White, 1963); ii) di 
autonomia250 (deCharms, 1968; Deci, 1975; Ryan & Deci, 2006) e iii) di connessione, 
appartenenza251 (Baumeister & Leary, 1995; Reis, 1994).  
Scrivono a tal proposito Ryan e Deci (2000): “Strong links between intrinsic motivation and 
satisfaction of the needs for autonomy and competence have been clearly demonstrated, and some 
work suggests that satisfaction of the need for relatedness, at least in a distal sense, may also be 
important for intrinsic motivation” (p.71). 
Proprio per l’ampiezza e la versatilità degli studi relativi alla motivazione umana, la SDT ha trovato 
applicazione in numerosi contesti di ricerca, dall’educazione scolastica, agli studi condotti 
sull’attività sportiva ma anche nell’ambito della salute e – nello specifico – in riferimento 
all’interpretazione di comportamenti di salute in persone affette da condizioni croniche (Deci & 
Ryan 2000; 2008; Ng et al., 2012; Ryan et al., 2008; Ryan & Deci, 2000; 2007).  
Secondo Ryan et al., (2008) l’interiorizzazione di valori e competenze specifiche, legata al  
soddisfacimento dei tre bisogni psicologici, risulta fondamentale per la messa in atto e il 
mantenimento di comportamenti di salute adeguati252.  
Esiste, anche in riferimento al vissuto di malattia, la possibilità che il paziente agisca 
esclusivamente sulla base di stimoli e incentivi esterni, aderendo passivamente a quanto richiesto 
dai sanitari solo per evitare pressioni e rimproveri. Oppure, in altri casi, al fine di ricevere 
approvazioni e gratificazioni (introjected regulation).  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
Deci & Cascio, 1972; Deci, Koestner, & Ryan, 1999; Harackiewicz, Manderlink, & Sansone, 1984; Ryan & 
Deci, 2000). 
248 Questo particolare campo di ricerca è stato studiato in una sub teoria della SDT denominata Organismic 
integration theory [OIC]. 
249 Partendo dalla tipologia collocata alla sinistra della figura (external regulation) si procederà verso 
l’introjected regulation, all’identified regulation, all’integrated regulation ove il valore e la significatività di 
certi atti risultano via via sempre più congruenti e rispondenti alle necessità personali (e, parimenti, sempre 
meno scaturiti dalla previsione di una ricompensa esterna). 
250 Si rimanda al lavoro di Ryan e Deci (2006) per un approfondimento relativo alla definizione di autonomia 
come costrutto centrale all’interno della SDT e al lavoro di Reach (2014) per una digressione relativa alla 
relazione tra autonomia, aderenza e malattia cronica. 
251 Nei riferimenti in lingua originale si parla di “relatedness”. 
252 Letteralmente dal testo: “According to SDT, maintenance of behaviours over time requires that patients 
internalize values and skills for change, and experience self-determination” (Ryan et al., 2008, p. 2). 
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All’opposto, una prima forma di azione messa in atto sulla base di una spinta interiore coincide con 
l’identified regulation in cui è presente l’attribuzione di una certa quota di valore a un dato 
comportamento di salute. A un livello ancor maggiore di autonomia si trova l’integrated regulation, 
nel quale il valore assegnato al comportamento viene posto sul medesimo piano di altri valori 
ritenuti importanti per la persona253 (Ng et al., 2012; Ryan et al., 2008).  
A partire da queste concettualizzazioni, Ryan et al. (2008) hanno proposto un modello esplicativo 
della messa in atto di comportamenti di salute (Figura 20). Come visibile dalla figura il 
soddisfacimento dei tre bisogni è influenzato sia dal setting di cura (dunque dall’approccio che i 
professionisti hanno nei confronti della persona, quanto – ad esempio - ne stimolano e supportano 
l’autonomia) sia dalla natura delle aspirazioni e valori personali del paziente254.  
 
Figura 20. Il modello di cambiamento dei comportamenti di salute secondo la SDT (Ryan et al., 
2008) 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
253 Si rimanda al lavoro di Ng et al., 2012 (e, nello specifico, alla tabella 1, pp. 327 – 328) per un 
approfondimento in merito ai costrutti della SDT utilizzati in riferimento alla messa in atto di comportamenti 
di salute. 
254 “Patient’s experiences of autonomy, competence, and relatedness are affected by autonomy-supportive 
health care climates, by individual differences in personality regarding autonomy, and by the intrinsic and 
extrinsic nature of the patient’s aspirations or strivings which impact lifestyle and value priorities” (Ryan et 
al., 2008, p. 3). 
$
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In alcuni studi clinici condotti in questo ambito, la progressiva acquisizione di autonomia e 
competenza del paziente si è accompagnata a modificazioni significative nella messa in atto e 
mantenimento di comportamenti aderenti soprattutto rispetto alla terapia farmacologica255 (Johnson, 
2007; Kennedy, Goggin, Nollen, 2004; Ryan & Deci, 2000; Williams, McGregor, Levesque, et al., 
2006; Williams, Rodin, Ryan, Grolnick, & Deci, 1998) e al mantenimento di una dieta corretta 
(Williams, Grow, & Freedman, 1996). Ciò con ricadute positive per quanto concerne il benessere 
complessivo della persona sia sul versante emotivo che psicologico (Johnson, 2007; Ng et al., 2012; 
Ryan, 2008; Silva, Marques, & Texeira, 2014; Williams, Grow, Freedman, Ryan, & Deci, 1996). 
 
!!Il concetto di “autoefficacia” nella teoria socio-cognitiva (Bandura, 1995; 1997) 
L’interpretazione del comportamento messo in atto dall’individuo (inteso come atto che va a 
mediare tra l’intenzione del soggetto agente e l’esito prodotto dallo stesso) assume un ruolo centrale 
nella teoria socio - cognitiva di Bandura.  
L’autoefficacia si riferisce alla percezione che il soggetto ha circa le proprie capacità nell’attuare un 
comportamento, dunque nel gestire e portare a termine un determinato compito o nell’affrontare 
una data situazione (Bandura, 1995; Caprara, 2001) (Figura 21). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
255 “Field studies have shown, for example, that long term medication adherence is substantially a function 
of patient autonomy, which in turn is promoted by prescriber autonomy support” (Williams et al., 1998 in 
Ryan et al., 2008, p. 4). 
$
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Figura 21. Rappresentazione del rapporto tra convinzioni circa la propria efficacia e aspettative 
relative all’outcome di un comportamento (Bandura, 1977; 1998) 
 
 
Le convinzioni che concorrono alla formazione dell’autoefficacia personale derivano, secondo 
Bandura, da differenti tipologie di fonti informative che contribuiscono (con importanza, rilevanza 
e intensità differenti) a creare quell’insieme di credenze, idee e convinzioni che condizionano la 
messa in atto (o la mancata messa in atto) di un comportamento.  
Si tratta, nello specifico, delle seguenti fonti:  
- esito delle performance messe in atto (esperienze personali); fonte, questa, che riveste la maggiore 
significatività nella costruzione della percezione di autoefficacia256, 257;  
- esperienze indirette (vicarie) che avvengono per mezzo dell’osservazione dei comportamenti e 
performance altrui nonché degli effetti prodotti dagli stessi258;  
- forme di “persuasione verbale” o “sociale” (Bandura 1977; 1998). 
Le convinzioni in merito all’autoefficacia assumono un ruolo di grande rilevanza per il 
comportamento agito, dunque rispetto al valore e allo sforzo assegnato allo stesso dalla persona 
(Bandura, 1977). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
256 “People cannot influence their own motivation and actions very well if they do not pay adequate attention 
to their own performances, the conditions under which they occur and to the immediate and distal effects 
they produce” (Bandura, 1998, p. 633). 
257 “By observing the differential effects of their own actions, individual discern which responses are 
appropriate in which settings and behave accordingly” (Bandura, 1977, p. 192; Dulany, 1968). 
258 “If people of widely differing characteristics can succeed, then observers have a reasonable basis for 
increasing their own sense of self-efficacy” (Bandura, 1977, p. 197). 
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Nell’ambito dei comportamenti di salute questa assunzione giustifica l’idea secondo la quale la 
conoscenza e l’informazione circa gli effetti prodotti dalla messa in atto (o dalla mancata messa in 
atto) di certi atteggiamenti non costituisca l’unico elemento che condiziona l’azione della persona. 
Sia le convinzioni circa la personale padronanza di specifiche conoscenze, abilità e competenze che 
le aspettative legate all’esito di determinate azioni condizionano tanto la messa in atto (dunque, 
l’inizio) di un comportamento, quanto l’impegno profuso per raggiungerlo259.  
In questi termini dunque “le convinzioni circa l’efficacia rappresentano le più importanti spinte 
all’azione” (Bandura, 1998, p. 624). Queste convinzioni regolano il processo stesso di acquisizione 
di conoscenze, la messa in atto di determinate competenze (implicate nella gestione di attività o 
situazioni quotidiane, anche problematiche e conflittuali), la percezione, la significazione e 
l’attribuzione causale di successo o insuccesso. Esse sono inoltre coinvolte nella regolazione della 
motivazione, nella definizione degli obiettivi personali e nella determinazione della qualità e 
quantità degli sforzi che la persona metterà in atto per raggiungere gli stessi260 (Bandura, 1998). 
 
3.2.2. Il riferimento ai contenuti: le componenti, gli obiettivi, le competenze e gli indicatori 
 
Il processo di empowerment inerisce la questione relativa al potere personale261, in una dimensione 
che è sia intrapersonale che interpersonale. In questo senso, esso può definirsi come concetto 
transizionale (Kieffer, 1984) poiché implica, a partire dal bisogno dell’individuo, un fitto e intenso 
processo relazionale262. 
Se nella dimensione interpersonale il processo conduce infatti all’idea di un percorso di 
condivisione (tra la persona e il professionista sanitario in questo caso) di determinati contenuti 
conoscitivi e valoriali, nella dimensione intrapersonale esso costituisce un moto trasformativo 
interiore (inteso come esperienza soggettiva e privata).  
Aujoulat e collaboratori (2007b) evidenziano una distinzione tra “potere dato” (caratteristico di 
approcci unicamente finalizzati all’incremento della compliance del paziente) e “potere creato” in 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
259 “[...] Efficacy expectations determine how much effort people will expend and how long they will persist 
in the face of obstacles and aversive experiences. The stronger the perceived self-efficacy, the more active 
the efforts [...]” (Bandura, 1977, p. 194). 
260 “[...] In social cognitive theory, efficacy beliefs operate as one of many determinants that regulate 
motivation, affect, behavior [...]” (Bandura, 1998, p. 627). 
261 Potere inteso nella sua accezione positiva, di espressione di sé, di “self-empowerment” (Milani, 1997; 
Piccardo, 1997). 
262 “[…] Although empowerment involves an individual demand, it is nurtured by the effects of collaborative 
efforts […] it involves environmental change too […]” (Gibson, 1991, p. 355; Kieffer, 1984). 
  
158 
un percorso di “co-creazione” (McWilliam et al., 1997) e condivisione (Hegar & Hunzeker 1988) 
all’interno del quale la dimensione del potere rimane saldamente ancorata alla persona.  
Un’ulteriore distinzione è operabile tra empowerment inteso come processo piuttosto che come 
particolare esito263 (outcome) (Anderson & Funnel, 2010; Gibson, 1991; Milani, 1997).  
Nel primo caso si profila l’idea di una trasformazione personale identitaria che tocca differenti aree, 
con esiti estrinsecabili anche sul piano comportamentale. Nel secondo, saranno considerati, isolati e 
monitorati alcuni indicatori specifici (tra i quali, ad esempio il grado di autoefficacia esperito dalla 
persona oppure il livello di padronanza di specifiche competenze) lungo la durata del percorso 
educativo.  
Si analizzeranno a questo punto le differenti componenti peculiari all’approccio educativo 
identificate dagli autori di riferimento.  
Va ricordato come la maggior parte dei lavori analizzati provengano da ricercatori che, compiendo 
studi nell’ambito dell’educazione terapeutica, hanno valutato l’importanza e la necessità di operare 
una svolta paradigmatica nelle pratiche educative condotte. La ricerca risulta in questo senso ancora 
agli inizi e non possiede dunque sufficienti prove di efficacia proprio poiché sono pochi gli studi 
fino ad ora condotti secondo questa prospettiva264. 
 
!!Le componenti  
Da un punto di vista complessivo, le componenti principali (intese come le finalità e i contenuti 
generali che guidano l’identificazione degli obiettivi specifici oggetto dell’attività educativa) che 
caratterizzano l’approccio riguardano: 
- l’educazione al pensiero critico, che promuove il ragionamento, la messa in discussione, 
l’assunzione di consapevolezza di sé e del sé in rapporto con gli altri (Anderson & Funnel, 2010); 
- l’educazione alla scelta (Aujoulat et al., 2007b) che favorisce la presa di decisione responsabile, 
poiché consapevole e ragionata; 
- la formazione a un’attitudine di responsabilità nei confronti delle scelte e delle azioni compiute 
(Aujoulat et al., 2007b; 2008);  
- lo sviluppo di particolari competenze (relative alla gestione della propria patologia) con 
riferimento alla dimensione medica e corporea, personale e sociale (Aujoulat et al., 2007b; Gibson, 
1991).  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
263 Questa distinzione diventa rilevante soprattutto da un punto di vista tecnico, nel caso in cui si intenda 
condurre uno studio sul tema. 
264 Ciò, nonostante il fatto che alcuni studi clinici abbiano dimostrato buone prove di efficacia degli 
interventi basati sull’approccio empowerment based (rivolti, nello specifico, a pazienti sottoposti a trapianto 
di rene) (Hsiao et al., 2016). 
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In termini generali dunque, secondo Aujoulat et al. (2007b) “le persone possono definirsi 
empowered quando la loro scelta consapevole si compie in ragione del controllo che gli stessi 
esercitano nei confronti delle proprie decisioni” (p. 18).  
 
!!Gli obiettivi  
Gli obiettivi identificati per questi programmi educativi afferiscono principalmente alla dimensione 
psicosociale e riguardano, nello specifico, l’acquisizione da parte del paziente di:  
- abilità nel riconoscere e comunicare i propri bisogni (Anderson, Funnel, Butler, Arnold, & 
Fitzgerald, 1995; Aujoulat et al., 2007a; Pibernik-Okanovik, Prasek, Poljicanin-Filipovic, Pavlic-
Renar, & Metelko, 2004;); 
- abilità nel concettualizzare e comunicare i propri problemi (Anderson et al., 1995; Aujoulat et al., 
2007a; Pibernik-Okanovik et al., 2004; Varming et al., 2015b); 
- capacità nel determinare e chiarire obiettivi personali (Anderson et al., 1995; Aujoulat et al., 
2007a; Hsiao, Lin, Su, Yeh, Lee, & Tsai, 2016; Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
- abilità nel definire strategie per raggiungere tali obiettivi (Anderson et al., 1995; Maliski, Clerkin, 
& Letwin, 2004); 
- abilità nel risolvere problemi (Anderson et al., 1995; Cooper, Booth, & Gill, 2003; Hsiao et al., 
2016; Maliski et al., 2004; Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
- capacità di utilizzare strategie efficaci per gestire lo stress (Anderson et al., 1995; Anderson, 
Funnel, Fitzgerald, & Marrero, 2000; Pibernik-Okanovik et al., 2004; Hsiao et al., 2016); 
- capacità di gestire emozioni (anche particolarmente complesse) (Anderson et al., 1995; 2000; 
Bandura, 1977; Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
- capacità di cercare, chiedere e ottenere aiuto e supporto (Anderson et al., 1995; 2000; Hsiao et al., 
2016; Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
- capacità di mantenersi motivati (Anderson et al., 1995; Hsiao et al., 2016; Pibernik-Okanovik et 
al., 2004); 
- abilità nel cercare informazioni (Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
- capacità di negoziare (Anderson et al., 2000; Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
- capacità di esprimere delle preferenze (Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
- capacità di comunicare e relazionarsi con gli altri (Anderson et al., 2000; Varming et al., 2015b); 
(Aujoulat et al., 2007b). 
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!!Le competenze  
Dati questi obiettivi, le competenze (oggetto dell’attività educativa) si orientano prevalentemente 
sulla conoscenza di sé attraverso una progressiva acquisizione di potere e affrancamento da 
possibili condizioni di stigma o di identificazione con la patologia. Si fa infatti riferimento a una 
gestione autonoma e consapevole delle attività della vita quotidiana, a una responsabilità della 
persona nei confronti delle proprie scelte agite. Ciò anche in relazione allo sviluppo di “expertise” 
del paziente rispetto a diversi ambiti che riguardano: 
- le capacità riflessive, autoriflessive e metacognitive rispetto al vissuto personale di malattia; 
- la capacità di risolvere problemi (intesa come disposizione mentale propositiva e aperta, anche in 
caso di situazioni limitanti o critiche); 
- la componente motivazionale (Anderson & Funnel, 2010; Ryan et al., 2008). 
Lungi dunque dall’essere un approccio votato alla formazione di competenze a carattere 
“esecutivo”, l’attività educativa centrata sul concetto di empowerment mira alla creazione di 
occasioni finalizzate alla promozione di abilità riflessive. Secondo questo approccio, come visto, 
una maggior conoscenza di sé costituisce un elemento imprescindibile nella promozione di un ruolo 
centrale della persona all’interno del processo di cura. Esiste dunque un rapporto diretto tra 
l’espressione di comportamenti autonomi e il possesso di competenze riflessive265 (Dworkin, 1988; 
Frankfurt, 1971; Palmieri, 2000; Reach, 2014). 
La riflessione rappresenta quindi un elemento di ineludibile valore all’interno di proposte educative 
così fondate. Queste ultime mirano infatti a facilitare e supportare la persona in un percorso di 
riflessione e costruzione di senso rispetto all’esperienza di malattia266 (Anderson & Funnel, 2010; 
Aujoulat et al., 2007a; 2007b). L’importanza di questa elaborazione personale viene richiamata 
anche da Bandura (1998) che si riferisce proprio a delle competenze definite di “auto osservazione”.  
L’autoriflessione assume così i caratteri di una pratica autoformativa trasformativa, intesa come 
processo di scoperta che la persona compie mediante la relazione e il dialogo.  
Essa rappresenta un percorso personale che necessita tuttavia della mediazione di un interlocutore il 
cui ruolo diventa appunto quello di facilitatore e negoziatore. Il baricentro della relazione si 
stabilizza quindi sempre in un equilibrio instabile tra l’interno e l’esterno della persona.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
265 “[…] autonomy is a second order capacity to reflect critically upon one’s first order preferences and 
desires” (Dworkin, 1988 in Reach, 2014, p. 19). 
266 Scrivono a tal riguardo Anderson e Funnel (2010): “Self-reflection occurring in a relationship 
characterized by psychological safety, warmth, collaboration, and respect is essential for laying the 
foundation for self-directed positive change in behavior, emotions, and/or attitudes. Such reflection often 
leads to their enhanced awareness and understanding of the consequences of their self-management 
decisions” (p. 281). 
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In un passaggio (assai rilevante ai fini della trattazione) Aujoulat (2007b) evidenzia come: “[…] 
empowerment, whether it is implicitly or explicitly described, would occur mainly through self-
reflection, and that self-reflection could be facilitated through the provision of adequate 
educational or self-reflective tools, or by relating to someone in a specific way […]” (p. 16).  
Si sottolinea, in questo senso, il ruolo fondamentale di almeno due aspetti. Da una parte, la 
possibilità di creare degli strumenti educativi che abbiano uno specifico valore e possano favorire 
l’educazione, la riflessione e la sensibilizzazione della persona rispetto alle competenze psicosociali 
identificate267. Dall’altra, la centralità della relazione educativa, poiché solo nella relazione è 
possibile favorire l’acquisizione di competeze auto e meta riflessive (Mortari, 2006).  
Il momento riflessivo si lega quindi a un’idea di apprendimento che fonda le radici nell’esperienza 
della persona. Una riflessione che parte dunque dalla realtà del soggetto che agisce – per mezzo del 
pensiero – in un’ottica di emancipazione268. 
 
!!Gli indicatori 
Va ricordata a questo punto la distinzione compiuta tra empowerment inteso come processo 
piuttosto che come esito. Nel primo caso, secondo gli Autori, il processo di empowerment non può 
mai corrispondere a una variabile definibile in termini dicotomici (presenza o assenza dell’attributo 
“empowered”), ma si esprime piuttosto come variabile continua “più simile a una direzione che a 
un luogo specifico” (Anderson & Funnel, 2010, p. 278).  
Si tenderà invece a considerare l’empowerment come esito nel caso in cui si abbiano particolari 
esigenze di studio e ricerca clinica, tali per cui risulta indispensabile cogliere alcuni indicatori che 
possano restituire (almeno parzialmente) un feedback sull’attività condotta. Per quanto concerne 
quest’ultima possibilità, in letteratura si associano al processo di empowerment differenti variabili. 
Le stesse possono essere distinte in campi specifici riguardanti: i) la malattia e il trattamento, ii) gli 
aspetti psicologici e sociali269.  
 
i) Per quanto riguarda gli indicatori ascrivibili alla gestione della malattia cronica (nonché del 
relativo trattamento) sono stati identificati: 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
267 Anche in questo caso, come per l’educazione terapeutica, la letteratura appare scarna nella descrizione di 
interventi e strumenti disponibili (Aujoulat et al., 2007b). 
268 Scrivono Aujoulat et al. (2007b): “In order to be empowering for the patient, therapeutic education 
activities need to be based on self-reflection, experimentation, and negotiation […]” (p. 18). 
269 Va precisato come gli outcome identificati nella letteratura consultata siano generici e debbano dunque 
essere contestualizzati a seconda delle caratteristiche delle persone coinvolte nel progetto educativo, nonché 
degli obiettivi specifici dello stesso. 
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- la gestione autonoma della patologia (self-management) (Anderson et al., 1995; Aujoulat et al., 
2007a; Cooper et al., 2003; Desbiens et al., 1998; Feste & Anderson, 1995; Keers et al., 2004; 
Pibernik-Okanovik et al., 2004; Van Dam, Van der Horst, Van den Borne, Ryckman, & Crebolder, 
2003); 
- la partecipazione attiva nella gestione della propria salute e le capacità di negoziazione con i 
sanitari (self-determination) (Anderson et al., 2000; Cooper et al., 2003; Gibson, 1991; Golant, 
Altman, & Martin 2003; Gunter, Brixner, vonWorley, Carter, & Gregory, 2004; Keers et al., 2004; 
2006; Kidd, Marteau, Robinson, Ukoumunne, & Tydeman, 2004; Loft, Mc William, & Ward-
Griffin, 2003; Maliski et al., 2004; Paterson, 2001; Pibernik-Okanovik et al., 2004; Van Dam et al., 
2003; Wong et al., 2000); 
- l’autoefficacia percepita nella gestione della patologia e, in generale, della propria salute (self-
efficacy) (Anderson et al., 1995; 2000; Aujoulat et al., 2007a; Gibson, 1991; Keers et al., 2004; Van 
Dam et al., 2003); 
- il grado di conoscenze possedute rispetto alla patologia (e al trattamento, non solo per quanto 
attiene la terapia farmacologica ma anche rispetto allo stile di vita da mantenere) (Gibson, 1991; 
Golant et al., 2003; Van Dam et al., 2003); 
- la gestione del dolore (in particolare, di eventi critici di riacutizzazione) (Maliski et al., 2004; 
Wong et al., 2000). 
(Aujoulat et al., 2007b; 2008) 
 
ii) Per quanto attiene alla dimensione psicologica e sociale sono stati identificati i seguenti 
indicatori: 
- la qualità di vita e il benessere complessivo della persona (Anderson et al., 1995; Gibson, 1991; 
Keers et al., 2004; Maliski et al., 2004; Van Dam et al., 2003); 
- la capacità di affrontare e gestire emozioni negative ed eventi particolarmente stressanti (Golant et 
al., 2003; Maliski et al., 2004); 
- l’adattamento psicosociale (ad esempio: la ripresa delle attività quotidiane dopo la diagnosi di 
malattia e nel lungo termine) (Keers et al., 2004; 2006); 
- la messa in atto di cambiamenti comportamentali (nella direzione, ad esempio, dell’adozione di 
comportamenti di salute maggiormente adeguati alla propria situazione) (Anderson et al., 2000; 
Aujoulat et al., 2007a; Chang, Li, & Liu, 2004; Golant et al., 2003); 
- la capacità di autocontrollo (Gibson, 1991; Keers et al., 2004; Maliski et al., 2004); 
- il senso di responsabilità (Cooper et al., 2003); 
- l’assertività (Pibernik-Okanovik et al., 2004); 
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- l’autoconsapevolezza (Keers et al., 2004). 
(Aujoulat et al., 2007b; 2008) 
 
In letteratura si evidenzia come il momento valutativo costituisca un elemento di particolare criticità 
all’interno dell’approccio. La definizione degli indicatori (all’interno degli studi condotti in questo 
ambito) risulta infatti in alcuni casi non in linea (o poco coerente) rispetto agli obiettivi definiti nei 
programmi (che, come detto, riguardano spesso competenze psicosociali)270. Sovente, nella 
procedura valutativa vengono esclusivamente considerati elementi connessi alla gestione della 
patologia o del trattamento (Aujoulat et al., 2007b). 
Tali indicatori, non solo appaiono poco coerenti (e scarsamente esaustivi) rispetto alla natura degli 
obiettivi peculiari agli interventi educativi “empowerment-based”, ma risultano – da una 
prospettiva generale - non rappresentativi della posizione attiva assunta dalla persona nel processo.  
Questo aspetto risulta di fondamentale importanza in un approccio che si fonda sul rifiuto di un 
riduzionismo della persona alla sua patologia.  
Appare dunque evidente come la formulazione di indicatori che considerino soltanto aspetti legati 
all’aderenza e che verifichino l’acquisizione (o la mancata acquisizione) di determinate abilità di 
autogestione del trattamento risulti svilente e riduttiva. Questi stessi indicatori dovrebbero quindi 
rappresentare un elemento (ma non l’unico) all’interno un sistema valutativo più complesso e 
articolato, che consideri i diversi aspetti e valorizzi le dimensioni attinenti all’autoriflessione e alla 
presa di consapevolezza rispetto a quelle competenze psicosociali ritenute basilari. 
 
3.3. RIFLESSIONI PEDAGOGICHE PER UN’EDUCAZIONE “EMPOWERMENT-BASED” 
IN SCENARI DI CRONICITÀ 
 
L’attenzione agli elementi appena considerati e il richiamo alla complessità nell’interpretazione del 
vissuto di malattia necessitano - a questo punto - di una discussione pedagogica in merito agli 
aspetti salienti implicati nella relazione educativa (con la persona che vive una condizione cronica) 
fondata sul concetto di empowerment.  
Il riferimento a riflessioni pedagogicamente orientate contribuirà alla definizione dell’approccio, 
arricchendone il substrato valoriale attraverso la ripresa e la discussione critica di alcuni degli 
elementi chiamati in causa dall’analisi della letteratura prodotta in ambito clinico.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
270 Questo probabilmente anche in ragione del fatto che molti studi considerati rimangono “imbrigliati” nelle 
procedure valutative peculiari all’educazione terapeutica, pur allargando e ampliando il ventaglio di 
competenze oggetto di educazione e formazione. 
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Nello specifico, risulterà importante comprendere la natura e le caratteristiche assunte 
dall’educazione della persona in contesti di cura e in riferimento alla cura stessa. Ciò, al fine di 
approfondire la discussione in merito ai presupposti pedagogici che conferiscono valore alla 
relazione educativa e, in particolare, allo strumento elettivo di ogni relazionalità che abbia in sé 
un’intenzionalità educativa: il dialogo. La parola educativa e la narrazione saranno intese quindi 
come strumenti e mediatori trasformativi e autoriflessivi irrinunciabili all’interno di progetti 
empowerment-based rivolti alla persona malata. 
 
3.3.1. Cura e educazione: un antico legame. Condizioni, possibilità e finalità dell’agire educativo  
 
!!La cura come categoria pedagogica fondante: tra autenticità e inautenticità nella relazione 
educativa 
Alcuni autori riconoscono la cura come una delle categorie pedagogiche fondanti e irrinunciabili 
(Conte, 2001; 2006; Fadda, 1997; Granese, 1993; 2003; Palmieri, 2000; 2014) nonché l’“asse 
paradigmatico” e il nucleo di senso stesso dell’educazione (Mortari, 2006). 
La stessa non sembra meramente rappresentare uno tra i possibili fondamenti pedagogici, ma 
costituisce piuttosto un elemento paradigmatico che attraversa “[...] tutte le categorie […] essendo 
dentro ognuna di esse” (Conte, 2001, p. 99). Secondo Mortari (2006): “Il processo educativo non 
può dunque non essere interpretato secondo il paradigma della cura” (p. 12). 
Essa è quindi prima e dentro ogni comportamento e pratica (anche e soprattutto educativa) poiché 
“[…] ogni altra figura si riconduce alla cura […]” (Granese, 2003, p. 25). La cura, scrive 
Martignoni (2014), “ci precede e ci accompagna” (p. 78). 
Esiste quindi una connessione assai significativa tra pedagogia, cura ed educazione. Quest’ultima, 
scevra della componente di cura, rischierebbe di apparire addirittura “tradita” (Granese, 2003, p. 
342). 
Conte (2006; 2001) ha elaborato una preziosa riflessione circa la possibilità di una 
risemantizzazione della cura in direzione pedagogica partendo dal recupero del nucleo di senso 
etimologico originario del termine e delle sue differenti sfumature, ampliando così l’orizzonte 
interpretativo della stessa e, per estensione valoriale, dell’educazione in quanto tale. La possibilità 
di intendere questa categoria recuperandone la prospettiva e la direzionalità pedagogica è stata 
sviluppata dall’autore attraverso un processo di riscoperta dell’ampiezza semantica del termine; ciò 
anche grazie alla riflessione compiuta circa il pensiero di alcuni autori del passato (più o meno 
lontano), tra i quali Socrate (negli scritti di Platone), Aristotele, Ricoeur e Heidegger.  
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La cura è stata accostata all’idea di sollecitudine, di preoccupazione (Conte, 2006; Martignoni, 
2014), inquietudine (Martignoni, 2014), angoscia (Palmieri, 2000), mancanza (Freire, 1968/2011), 
prossimità, interessamento, diligenza, impegno, zelo (Conte, 2006). Garrino (2014) la associa 
all’idea di rispetto, allo stare accanto, all’accompagnare l’altro nella sua fragilità, al saper stare - 
come scrive Martignoni – “dentro la vita ferita” (2014, p. 96). 
Granese avvicina il concetto all’idea di coltivazione (1993; Fadda, 1997); ancora, alla 
coappartenenza (1993; 2003) e al riconoscimento (2003; Palmieri, 2000). L’autore si rifà ad un 
sentimento che si sostanzia nella consapevolezza dell’“avere in comune” e dell’“essere in comune” 
(Granese, 2003, p. 342). Mortari (2006) richiama alla cura intesa come impegno sollecito, ancora – 
nelle parole di Reach (2014) – come “risposta al pianto di qualcuno”271che conferisce senso, 
direzione e valore al tempo vissuto. Palmieri (2000) si riferisce al curare inteso come “[…] tentativo 
di comprendere il senso esistenziale di una emergenza, di una sofferenza, di una malattia” (p. 99). 
Questo recupero delle differenti sfumature di significato del termine va a colmare un orizzonte di 
senso comune che interpreta il concetto nella sola direzione della terapia, dunque dell’antidoto 
come intervento “dall’esterno e dall’alto” (Formenti, 2014, p. 137) e “a posteriori” (Conte, 2006), 
legato a uno stato di necessità posto in essere da una condizione patologica o deficitaria272.  
Il significato di cura proposto da Conte si esplica nella direzione di un interessamento sollecito e 
educativo “a priori”, costitutivo dell’essenza della persona. Soprattutto grazie al pensiero di 
Heidegger (1976) è stato possibile, per l’autore, compiere una riflessione circa il significato della 
cura come elemento costitutivo e maggiormente rappresentativo della dimensione umana273.  
La cura educativa (Conte 2006; Iavarone, 2008; Mortari, 2006; Palmieri, 2000; Travaglino, 2011) si 
manifesta dunque come atto intenzionale dell’umano nell’umano, come principio fondante e sempre 
presente – come detto - prima e dentro ogni azione274. Scrive Conte (2001) (in riferimento alla 
cura): “[…] è la condizione di possibilità di ogni discorso attorno all’educazione […]” (p. 94). 
Se la cura appare quindi pensabile in direzione educativa, risulterà importante esplicitare le 
possibilità attraverso cui la stessa viene a svilupparsi e concretizzarsi. Secondo l’ampiamente 
diffusa distinzione elaborata da Heidigger esistono infatti diverse forme attraverso cui la cura si 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
271 “Care seems to be the answer to a cry: is not care the innate answer of the mother, when she hears, for 
the first time, the cry of her child?” (Reach, 2014, p. 18). 
272 “[…] L’ambizione è quella di ri-produrre un senso della cura in grado di profilare una alternativa, 
esistenziale e pedagogica, alla concezione medica che inscrive la cura esclusivamente nella categoria, bio-
fisiologicamente o psicologicamente intesa, della guarigione […]” (Conte, 2001, p. 88). 
273 Scrive Conte (2006): “[…] L’Essere dell’ente che chiamiamo uomo ha l’origine nella Cura. L’origine non 
funge però esclusivamente da inizio e cominciamento dell’Esserci, la Cura non esce dalla scena con 
l’apparire dell’uomo, ma questi ne è dominato fintanto che è nel mondo […]” (p. 37). 
274 “La cura precede e dà forma all’essenza costitutiva di ciascuno essendo prima e dentro ogni singola 
azione educativa come inconfondibile segno del suo radicamento umano” (Conte, 2006, p. 100). 
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sostanzia nella relazione. Un iniziale distinguo è operabile tra il “prendersi cura” e l’“aver cura”. La 
prima espressione sembra adattarsi meglio alle cose, poiché implica un legame di oggettivazione e 
reificazione dell’altro polo della relazione. La seconda risulta maggiormente adatta a esprimere la 
relazione tra persone. All’interno di questa stessa dimensione dell’“aver cura”, Heidegger (1976) 
identifica due possibilità agli antipodi: l’aver cura inautentico (“sostituirsi dominando”) e autentico 
(“anticipare liberando”).  
La forma inautentica dell’“aver cura” si riferisce a relazioni nelle quali prevalgono atteggiamenti di 
sottomissione e prevaricazione, di sostituzione e intromissione tese all’indebolimento dell’altra 
persona. Atto, questo, per mezzo del quale la possibilità connessa alla scelta, alla decisione e alla 
progettualità altrui viene alienata e rimossa. Il polo più fragile sperimenta quindi una condizione di 
powerlessness e di espropriazione della scelta275. L’altro viene espulso (Conte, 2001; Mortari, 
2006), retrocesso (Conte, 2001), sgravato dalla sua responsabilità (Mortari, 2006), reso dipendente e 
dominato (Heidegger, 1976). 
Diametralmente all’opposto - nell’anticipare liberando - si esprime la natura autentica della 
relazione educativa, tesa a favorire la massima espressione e progettualità esistenziale di entrambi i 
soggetti.  
Il rischio di oscillazione tra le due forme dell’aver cura è sempre elevato nell’ambito delle pratiche 
educative276 (Palmieri, 2014). Proprio all’interno della discussione in merito all’autenticità (o 
all’inautenticità) della cura appare significativa la riflessione circa due polarità particolarmente 
rappresentative della discussione pedagogica.  
La prima riflessione si snoda attorno all’oscillazione tra asimmetria – simmetria nella relazione 
educativa. La seconda riguarda la polarità compiutezza – incompiutezza. 
Per quanto riguarda la prima polarità (asimmetria – simmetria), essa si lega al tentativo di ricerca 
del giusto equilibrio tra due soggetti che si pongono in un rapporto estremamente delicato e 
complesso. Essa concerne, nello specifico, le modalità attraverso cui si esprime la presenza (fisica, 
emotiva, attitudinale) nella relazione; il portare quindi se stessi dentro ad un luogo emotivo, il 
posizionarsi all’interno dello stesso e il rischio (sempre implicito) della prevaricazione di un 
soggetto sull’altro.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
275 “[…] Nel sottrarre all’altro la sua Cura, gli recido la possibilità di essere libero per il proprio poter- essere 
[…]” (Conte, 2001, p.96). 
276 Scrive a tal riguardo Palmieri (2014): “[…] l’oscillazione tra autenticità e inautenticità nelle vicende 
educative (ed esistenziali) non è mai eliminabile […]” (p. 122). Anche un passaggio di Milan (1994) appare 
assai interessante a tal riguardo: “L’educazione è un’esperienza realmente difficile, delicata […] non sono 
rare le possibilità che la relazione educativa decada a forme improprie, inadeguate, controproducenti” (p. 
47). 
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Questa polarità tocca nel vivo la questione radicalmente interpellata dalla distinzione heideggeriana 
tra forme di cura autentiche e in autentiche, poiché interroga i soggetti circa l’esercizio del proprio 
potere all’interno della relazione. Sarebbe infatti poco aderente alla realtà pensare che nell’incontro 
educativo esista una perfetta simmetria tra educatore e persona educata. Sia Mortari (2006) che 
Conte (2006) rilevano come l’elemento del potere (per di chi educa) sia sempre insito e non possa 
essere negato, ma debba piuttosto essere riconosciuto, contenuto e governato. Va quindi superata 
l’idea che qualcuno abbia la facoltà di conferire la cura ad altri (Conte, 2001, p. 96) e, parimenti, va 
riconosciuta la possibilità che nella relazione non esista una perfetta simmetria277.  
Quello dell’educatore deve essere in questo caso riconosciuto come un “potere non potere” 
(Mortari, 2006, p. 190); una forza educativa che – come si vedrà a breve – sospende se stessa e 
attende lo svelamento dell’altro.  
Si tratta dunque di un potere che riconosce se stesso nella misura in cui deliberatamente sceglie di 
non dominare, ma di anticipare liberando la trascendenza dell’altro, che si esprime nella misura in 
cui la persona avrà cura di sé278 (in base alle sue potenzialità e caratteristiche personali).  
Scrive Mortari (2006): “[…] Sottolineare la disparità di responsabilità che caratterizza le relazioni 
asimmetriche non significa negare qualsiasi forma di reciprocità, perché anche in questo tipo di 
relazione chi-riceve-cura, pur trovandosi dipendente da chi-ha-cura, in genere è comunque in grado 
di fornire feedback sul significato delle azioni di cura di cui è destinatario […]” (p. 49).  
Esiste quindi, nell’asimmetria, la necessità di una reciprocità che diventa comunanza di finalità, 
negoziate nel tramite del dialogo e del percorso di costruzione di una relazione fondata sulla 
fiducia279 e sul rispetto dell’alterità (Buber, 1959; Freire, 1968/2011; Milan, 1994; Orlando, 2000). 
La cura rivela quell’“interdipendenza morale” (Conte, 2006, p. 153) che, ritornando al pensiero di 
Granese, è segno ed eco di comunanza e riconoscimento che induce a coltivare l’umano 
nell’umano.  
Esiste quindi una forma di “potere in potenza” presso il soggetto educato, che si esprime nel 
processo che passa dalla formazione ricevuta e conduce verso la progressiva espressione di una 
maggior cura del sé. Questa polarità pedagogica si risolve dunque nel fragile equilibrio relazionale 
di un’asimmetria di fatto, che implica rapporto bidirezionale e una reciproca recettività (Conte, 
2006).  
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277 Scrive a tal riguardo Conte (2006): “[…] Fuorviante ed equivoca, oltre che ingenua, una prassi educativa 
che pretenda di “fare” come se il potere non ci fosse […]” (p. 59).  
278 “La competenza maieutica del lavoro educativo non è, allora, da ricercare nella capacità di non pensare o 
non immaginare, piuttosto proprio nella capacità di insegnare all’altro come farlo per proprio conto […]” 
(Biffi, 2012, p. 84). 
279 In merito alla fiducia Freire (1968/2011) scrive: “Se la fede negli uomini è un dato a priori del dialogo, la 
fiducia comincia con lui” (p. 82). 
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La relazione educativa diventa quindi il centro della cura, il luogo ideale che viene a costruirsi nel 
movimento tra il sé e l’altro, in cui si produce un moto costante tra centratura e decentramento280 
(Conte, 2006, p. 174). Un equilibrio, questo, simile a una danza - come scrive Biffi (2012) – 
affinché “[…] ciascuno dei due riesca a riconoscersi senza confondersi […]” (p. 80). 
La seconda polarità pedagogica considerata (compiutezza – incompiutezza) si lega ancora 
profondamente alla questione del potere.  
La relazione si contestualizza in una situazione che vede il soggetto della cura implicato in un 
processo esistenziale dialettico, tra uno stato di compiutezza e incompiutezza (Fadda, 1997; 
Palmieri, 2000). Ciò riguarda l’“essere” in un determinato modo, in un particolare momento di vita 
e il “possedere” altresì degli elementi intrinseci ancora in potenza, da sviluppare, da scrutare e 
indagare. L’incompiutezza rappresenta una costante dell’essere umano (Freire, 1968/2011) che 
spinge, in molti casi, a una altrettanto permanente ricerca di cambiamento. La polarità considerata si 
lega, da una parte, al tema della vulnerabilità (dunque della mancanza e della fragilità esistenziale), 
dall’altra apre – per la persona – alla possibilità della scelta e della progettualità. 
La condizione che si esprime nella vulnerabilità si connette, in alcuni casi, a stati di dipendenza281, 
anch’essa intesa come una componente non evitabile dell’esistenza umana (Mortari, 2006). Un 
sentimento di cui ciascuno prima o poi fa esperienza, che si lega alla mancanza, ma anche alla 
perdita.  
Ritorna dunque alla mente il recupero di una sfumatura del significato di cura intesa proprio come 
senso di mancanza; percezione, sentore, avvisaglia dell’umano stato di indefinitezza. Questo 
sentimento dovrebbe essere portato all’interno del contesto di cura, accolto e valorizzato attraverso 
un’apertura alla dimensione della progettualità282 (Palmieri, 2000). È infatti nella relazione che il 
richiamo indotto dalla vulnerabilità e dal sentimento della mancanza dovrebbe trovare approdo e 
apertura alla risposta.  
Affinché ciò accada risulta necessario pensare e riflettere criticamente circa gli elementi che si 
definiscono come imprescindibili all’interno di una relazione educativa che sia foriera di una forma 
di cura autentica. Proprio con riferimento a ciò, Conte (2006) descrive alcuni requisiti irrinunciabili; 
tra questi: i) la valorizzazione di entrambi i soggetti implicati; ii) la presenzialità prevalente; iii) la 
vicendevolezza. 
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280 “[…] noi riteniamo che la professionalità dell’educatore si giochi nella ricerca costante del punto 
d’equilibrio virtuoso tra cura di sé e dell’altro, nel bilanciamento continuo e ad assetto variabile tra 
centratura e decentramento […]” (Conte, 2006, p. 175). 
281 Come visto in passaggi precedenti, la malattia cronica può rappresentare una condizione che determina 
stati di vulnerabilità e fragilità, unitamente a forme di dipendenza (fisica, emotiva, materiale) da altri. 
282 “[…] chi-ha-cura sente questa vulnerabilità come un imperativo alla non violabilità dell’altro […]” 
(Mortari, 2006, p.188). 
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Il primo aspetto (valorizzazione di entrambi i soggetti) va a rimarcare l’importanza assegnata alla 
figura dell’educatore, che deve esprimere cura di sé per poter costruire una relazione per e verso 
l’altro. Nella relazione, così intesa, non entrano quindi soltanto in gioco le competenze e capacità 
tecniche del professionista, ma anche la sua disposizione morale, etica e valoriale283. Ricoeur 
(2002) richiama infatti a una idea di cura intesa come estensione e espansione dialogale della stima 
di sé. 
Dall’altro lato la valorizzazione della persona, che si sostanzia primariamente nel rispetto e 
nell’ascolto attento e partecipe (Milan, 1994; Mortari, 2006), nonché nell’esistenza di una attitudine 
emotiva che infonda nell’altro sentimenti di fiducia e sicurezza. 
La “presenzialità prevalente” rappresenta quella vicinanza fisica e mentale che consente, nella 
presenza appunto, la co-costruzione di intenzioni, finalità, direzioni di senso. Presenza che si 
trasforma in un legame profondo, in cui trova spazio e possibilità d’esistere lo scambio, che non 
implica l’imposizione di una parte (solitamente la più forte) sull’altra (solitamente la più fragile). 
Questa prossimità intenzionale risulta carica, secondo Conte, di anticipazioni liberanti.  
Mortari (2006) si rifà a una presenza mai intrusiva, quasi un “trarsi indietro” che segna il rispetto 
per l’inafferrabilità dell’altro, per la sua trascendenza, per il suo eccedere sempre rispetto a ogni 
tentativo di sintesi.  Una presenza che coincide per l’autrice con il “mettersi in quella posizione 
seconda” (2006, p. 127), che permette di guardare e di pensare l’altro con rispetto, attenzione e 
apertura mentale. Si tratta, ancora, di una “presenza piena di assenza di sé” (p. 132), di una 
“vicinanza distante” (p. 189)284. Quella presenza che è al contempo prossimità e lontananza e si 
esprime, per Martignoni (2014), in quell’arte di “[…] sostare su di una soglia […]” (p. 88).  
Il terzo elemento irrinunciabile nella relazione risulta essere la vicendevolezza, l’equilibrio cioè tra 
l’ascolto e il dialogo, la parola (come promessa, espressione di impegno responsabile e di 
intenzionalità ferma e presente) (Gadamer, 1993/1994). 
Posti questi come requisiti essenziali per la relazione educativa, appare particolarmente interessante 
la riflessione - compiuta da Conte, anche sulla base del richiamo al pensiero di Noddings (1992; 
1995) – in merito ai mezzi a disposizione dell’educatore, tra i quali: la testimonianza, il dialogo, la 
pratica e l’esperienza, la conferma e il riconoscimento. 
La testimonianza riflette l’irrinunciabilità della componente morale del ruolo educativo (che 
riconduce al valore della “relazione etica” di cui parla Mortari, 2006). L’educatore, nella sua 
presenza, attraverso le parole e le azioni, afferma sempre qualcosa e porta inevitabilmente 
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283 “[…] la cura dell’altro senza cura di sé non è vera cura […]” (Conte, 2006, p.30). 
284 “[…] Tenersi distanti, non anticipare il desiderabile, non pensare l’altro preliminarmente, andare alla 
ventura spossessati del troppo pieno di sé, possono essere considerati gli imperativi dell’etica del rispetto, ma 
sono anzitutto i modi esistentivi che qualificano l’esserci di chi-ha-cura […]” (Mortari, 2006, p.191). 
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frammenti di sé nella relazione (Buber, 1959; Milan, 1994). Testimonianza, dunque, come 
espressione di coerenza tra le parole e gli atti (Freire, 1968/2011), come capacità di far fede alla 
parola data e di esprimere - attraverso la propria persona - quella stima e cura di sé di cui la 
relazione educativa necessita per poter far si che dalla vicinanza fisica emerga una comunione di 
intenti. 
Il dialogo assume - come si approfondirà a breve - per mezzo della narrazione, un ruolo da una 
parte metariflessivo e di riappropriazione del sé, dall’altra trasformativo, dunque produttivo di 
senso e significati originali.  
A ciò si lega la conferma (intesa da Buber come atteggiamento sintesi dell’educatore) che si 
produce sia dalla comunicazione tra educatore e persona, che nel percorso interiore compiuto grazie 
alla narrazione personale. Scrive Milan (1994) a proposito della conferma: “[…] è l’atteggiamento-
sintesi di cui ciascun essere umano ha bisogno e che particolarmente nel contesto educativo deve 
essere praticato e provato […]” (p. 108).  
Questo tema rimanda ancora all’idea di “riconoscimento” rintracciata negli scritti di Granese (1993; 
2003). Un richiamo quindi all’importanza e al valore dello sguardo educativo di attestazione della 
libertà, dell’unicità285, della forza, del potere che l’altro ha rispetto alla propria esistenza e al 
proprio personale progetto di vita. Anticipare liberando, dunque, attraverso un’apertura alla scelta, 
alla decisione, alla capacità di essere detentori della personale storia di vita, di sentirla propria, di 
accogliere e raccogliere le fila di un’esistenza che è unica. Una cura di sé che diventa dunque “cura 
della propria vita” (Garrino, 2014, p. 271). 
La conferma diventa allora uno dei principali strumenti della cura educativa (Conte, 2006) 
contribuendo alla promozione, nella persona, di quell’autoconsapevolezza e fiducia in sé necessarie 
per la maturazione esistenziale e per la progressiva acquisizione di autonomia nel percorso di 
empowerment.  
Non da ultimo, va considerata l’importanza della pratica e dell’esperienza diretta della cura, 
valorizzando (nella relazione) la pregnanza di significato derivante dalla realtà vissuta, osservata, 
riflettuta ed elaborata.  
 
!!Il superamento della relazione: verso l’autonomia e l’empowerment personale 
La relazione educativa trova nella costruzione e trasformazione identitaria il percorso centrale, il 
nucleo di senso che guida l’avvicendarsi intenzionale dell’atto educativo (Bobbo, 2012; Boffo, 
2011; Conte, 2006; Palmieri, 2000; Xodo, 2003). “La cura – scrive Conte (2006) – assume spessore 
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285 Buber (1965) si riferisce, nello specifico, all’“appercezione sintetizzante”, atteggiamento che consente 
all’educatore di cogliere la realtà profonda, l’unicità esistenziale della persona educata.  
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educativo allorquando il discorso sfocia nel tema cruciale della costruzione d’identità personale” (p. 
150). 
Questo processo di trasformazione necessita della presenza di elementi che entrano in gioco nella 
relazione e che trascendono la stessa in una sorta di “circolo” in cui la cura - partendo dalla stima di 
sé che l’educatore porta nella relazione - termina nell’auspicabile messa in atto della cura del sé di 
chi viene educato.  
La relazione risulta quindi segnata da una determinatezza temporale che ne ricorda la necessaria 
finitudine. Essa ha bisogno certamente di tempo per compiersi, pur tuttavia non disponendo di una 
sequenza temporale infinita. Il rapporto educativo nasce infatti per terminare, proprio in virtù del 
rifiuto di quell’aver cura inautentico che implica il sostituirsi all’altro, usurpandone il potere, la 
forza, prolungando o enfatizzando la dipendenza e negativizzando una posizione implicitamente 
asimmetrica (Palmieri, 2000).  
La cura autentica a un certo punto termina poiché, trovando significazione sempre oltre se stessa, 
nasce trascendendosi, consapevole dell’eccedenza semantica, valoriale, teleologica che le è propria.  
Se finitudine e trascendenza possono essere pensati come i “vettori pedagogici della relazione” 
(Conte, 2006, p. 185) va dunque chiarito il momento in cui la relazione esce da sé, si estrinseca per 
divenire qualcosa di più286, qualcosa di nuovo.  
Appare necessario quindi identificare la finalità ultima, la direzione verso cui essa si spinge per 
diventare qualcos’altro. Questa meta potrebbe essere enfaticamente descritta facendo ricorso alle 
parole di Nancy (2005), citate da Conte in un suggestivo passaggio della trattazione: “[…] Tu non 
tieni niente, non puoi tenere né trattenere niente, ecco ciò che devi amare e sapere. Ecco cosa ne è 
di un sapere d’amore: ama ciò che ti sfugge, ama colui che se ne va. Ama che se ne vada […]” (in 
Conte, 2006, p. 54).  
L’ultima parte della citazione (“Ama che se ne vada”) risulta particolarmente interessante. Il valore 
che la frase assume (all’interno di una relazione educativa di cura) chiama ancora una volta in causa 
la distinzione tra la forma dell’aver cura autentico e non autentico.  
La reale differenza, la sostanziale ragione che giustifica il fatto che le stesse si collochino in 
posizioni diametralmente opposte sta tutta in questa asserzione. La cura autentica trova ragione 
d’essere nella volontà e nell’intenzionalità che la persona sviluppi quelle facoltà interiori 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
286 Freire (1968/2011) parla proprio di una sorta di contrapposizione tra l’“essere di meno” e l’“essere di 
più”. Quest’ultimo rappresenta una naturale tensione umana alla libertà e all’espressione del proprio potere 
personale. 
  
172 
indispensabili per uscire dal rapporto educativo maggiormente rafforzata, cresciuta, trasformata287 
(Iavarone, 2008). La direzione della trasformazione e del cambiamento, nonché la finalità che 
trascende la relazione, vive nel desiderio - spinto fino al limite dell’amore (professionale, in questo 
caso) che l’altro diventi autonomo (Travaglino, 2011). Un sentimento di “amore pedagogico” - 
definito anche da Granese (2003) e da Martignoni (2014) - che si esprime nel desiderio dell’altrui 
compimento. “Ama che se ne vada” potrebbe allora essere riformulato in “lotta per la sua libertà”. 
Per mezzo dell’atto educativo vengono quindi forniti quegli strumenti, quelle “meta-capacità” 
(Conte, 2006) di persona “responsabile, parlante, agente, narratrice e protagonista del proprio 
racconto di vita” (p. 206). Queste capacità riguardano la possibilità, per la persona, di esercitare la 
scelta e di farsi carico delle proprie decisioni; di parlare e testimoniare se stessa attraverso l’uso 
della parola; di agire nel mondo con intenzionalità e moralità; di raccontarsi e narrarsi, di possedere 
la propria identità288 (Milan, 1994). Ancora, di essere al centro della propria esistenza, anche nel 
caso in cui vi siano condizioni che tendono a spingerla ai margini e ad allontanarla dalla propria 
integrità.  
La cura di sé si lega dunque all’autoconsapevolezza (Palmieri, 2000), intesa come capacità di 
“tenere insieme, ricondurre a unità la frammentarietà” (p. 79). Mortari (2006) parla di un processo 
di costruzione di strumenti cognitivi ed emotivi funzionali al percorso di crescita personale. Tale 
processo dovrebbe aver luogo, secondo l’Autrice, in contesti esperienziali facilitanti, che 
promuovano la progressiva acquisizione di responsabilità nella ricerca del proprio “ben-esserci” (p. 
180). 
Queste stesse capacità cui si fa riferimento non sono propriamente la “cura”, ma il tramite 
attraverso cui dalla relazione si produce autonomia (Reach, 2014). Esse costituiscono 
“apprendimenti […] di modi d’essere, fare ed agire che la cura favorisce affinché l’altro si appropri 
della cura di sé” (Conte, 2006, p. 28).  
Emergono quindi delle assonanze tra autonomia ed empowerment proprio perché – in questa 
direzione – può essere rintracciata una connessione tra queste “meta-capacità” e i contenuti (in 
termini di obiettivi e competenze) delineate nell’approccio alla persona malata basato 
sull’empowerment.  
Nella cura educativa si fa particolare riferimento all’autonomia decisionale, dunque all’assunzione 
di responsabilità nel processo di presa di decisione (Palmieri, 2000) attraverso cui l’individuo 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
287 Scrive Iavarone (2008): “Per cura si deve intendere, quindi, un processo atto a sollecitare una dimensione 
emancipativa, che non ingeneri dipendenze, ma che al contrario determini autonomie aiutando i soggetti ad 
attivare risorse in maniera pro-attiva […]” (p. 81). 
288 Nell’acquisizione di autonomia e di responsabilità nella presa di decisione si compie il “grande carattere” 
a cui si riferisce Buber (1939). 
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acquisisce il proprio “dover-essere” (Conte, 2006). Mortari (2006) parla infatti della “ripresa della 
scelta” che si contrappone - nelle parole di Heidegger (1976) - a quell’ “abdicare all’esistenza” (p. 
11) riscontrato nel caso in cui il potere personale venga alienato. 
Va precisato come, nell’espressione dell’“essere-per-potere” (Conte, 2006), il potere stesso non 
venga inteso come espressione di forza, dominio o prevaricazione sull’altro. Si fa piuttosto 
riferimento al recupero di una forza interiore intimamente legata alla ri-appropriazione dell’integrità 
personale. Un potere in grado di esprimersi soprattutto nella dimensione interpersonale e 
comunitaria (Buber, 1959; Milani, 1997; Piccardo, 1995) ove “il massimo di autonomia personale 
corrisponde al massimo di relazione interpersonale” (Milan, 1994, p. 54). 
L’“essere-per-potere” è quindi ciò di cui l’educazione ha cura, nella direzione di una “[…] 
formazione della persona capace, la cui ampiezza antropologica è in grado di […] comprendere e 
capire, di capacitare e capacitarsi […]” (Conte, 2006, p. 204).  
Si tratta certo di un obiettivo educativo complesso che tende alla perfezione, all’ideale che è sempre 
meta di riferimento. Il “potere di essere” (può trovare anche quest’altra formulazione) e di “lottare 
per giungere a se stessi” (Milan, 1994, p. 47) nasce sempre a partire dalle condizioni e peculiarità di 
ogni persona e si sviluppa nella direzione di questa unicità esistenziale. 
In linea con l’approccio fondato sul concetto di empowerment, l’autonomia consente al soggetto di 
compiere il passaggio “dalla passività all’attività e dall’impersonale al personale” (Conte, 2006, p. 
107). Gli stessi rappresentano due momenti intrinsecamente legati poiché implicano un agire che 
subentra al patire, il mutamento quindi rispetto a una condizione di stasi e accettazione passiva, 
nella direzione di un’azione compiuta secondo intenzione.  
Un atto che chiama in causa lo spostamento del baricentro esistenziale sulla persona, che porta se 
stessa all’interno delle scelte, delle decisioni e volontà che la riguardano. La partecipazione 
responsabile e intenzionale nell’espressione di se stessi rappresentano quindi degli indicatori 
positivi della di cura di sé, nella direzione di un benessere che tocca tutte le dimensioni del vivere, 
abbracciando la complessiva qualità di vita (Mortari, 2006).  
 
3.3.2. Il dialogo e la narrazione come strumenti di cura educativa  
 
!!Costruzione identitaria, trasformazione personale e autoriflessione nel processo narrativo  
Come espresso nei punti precedenti la relazione rappresenta la direzione in cui si concretizza l’agire 
educativo (Bobbo, 2012; Boffo, 2011; Conte, 2006; Formenti, 2014; Milan, 1994; Mortari, 2006; 
Orlando, 2000; Palmieri, 2000). La relazione rappresenta l’essenza stessa del fenomeno della cura 
(Mortari, 2006, p. 38), ne costituisce il centro (Conte, 2006, p. 100). 
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Ciò porta a una valorizzazione della diade educativa e del fenomeno - sempre particolare e originale 
- che si genera dall’incontro di due persone. Il dialogo diventa allora la forma attraverso cui 
l’incontro prende vita (Buber, 1959; Freire 1968/2011). Il principio dialogico cui sottostà la 
relazione diventa allora la condizione di possibilità per il compimento di un’educazione autentica 
nel rispetto e riconoscimento dell’altro (Buber, 1959). 
Anche Granese sottolinea il valore della parola, poiché “chi educa parla” (2003, p. 27). La stessa 
rappresenta senza dubbio uno dei principali strumenti a disposizione dell’educatore (Bellatalla & 
Marescotti, 2005; Demetrio, 2012), nonché uno dei tratti che lo contraddistinguono da altre figure 
(anche in termini di competenze possedute).  
Esiste quindi la possibilità di tracciare un’ulteriore linea di congiunzione che parte dall’educazione 
(come visto connessa alla cura) e procede verso la narrazione. Il rapporto tra educazione e 
narrazione è possibile proprio attraverso il tramite del dialogo inteso come comunicazione 
educativa289 (Biffi, 2012; Demetrio, 2012) e come racconto (Bellatalla & Marescotti, 2005; Biffi, 
2012; Ricoeur, 2003).  
La relazione stessa rappresenta per Demetrio (2012) un “racconto in attesa” (p. 34), proprio perché 
ogni pratica educativa si fonda su “trame narrative” (Palmieri, 2014, p. 126). La narrazione 
acquisisce valore educativo nella misura in cui partecipa al processo di trasformazione e 
cambiamento della storia personale290 (Biffi, 2012; Engelund, 2011; Palmieri, 2014) nella direzione 
dell’emancipazione individuale (Biffi, 2012). In questa logica, quindi, il dialogo diventa un metodo 
- ma anche un possibile obiettivo (Demetrio, 2012) - che influenza in modo significativo le pratiche 
educative (Palmieri, 2014).   
Risulterà a questo punto necessaria la precisazione di quelle che sono le funzioni generali della 
narrazione all’interno della relazione educativa; ciò, sia in riferimento alla componente 
autoriflessiva (di rielaborazione dell’esperienza vissuta) che metacognitiva291 (Bobbo, 2012).  
Secondo Demetrio (2012) la narrazione consente la “mappatura dell’esperienza” (p. 29) che si 
realizza in quanto tale quando il “vissuto diventa oggetto del pensare” (Mortari, 2003b, p. 43). 
Azione e riflessione sono quindi saldate e rafforzate nella relazione dialogica (Freire, 1968/2011).   
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289 “[…] La dimensione dialogica è, infatti, presente in qualsiasi esperienza educativa […]” (Biffi, 2012, p. 
73). Prosegue ancora Biffi (2012): “[…] il percorso educativo è una narrazione, dialogica, in cui s’inserisce 
lo sguardo dell’educatore per costruire una nuova storia […]” (p. 80). 
290 Scrive Palmieri (2014) in merito al processo di cambiamento prodotto dall’educazione: “[…] 
L’educazione viene quindi vista […] come situazione che i soggetti si trovano a vivere in determinati 
contesti: una situazione che produce effetti di tipo formativo, che genera, nei soggetti, un qualche 
cambiamento di “forma” […]” (p. 121).  
291 A tal riguardo, Demetrio scrive infatti che la narrazione rappresenta una “manifestazione del modo in cui 
pensiamo” (2012, p. 46). 
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Nella narrazione il vissuto esperito viene rappresentato, riprodotto, ricostruito, trasformato 
(Bellatalla & Marescotti, 2005292; Mancino, 2012), ordinato (Biffi, 2012; Mancino, 2012; Zannini, 
2014), dunque contestualizzato e rigenerato (poiché foriero di nuovi significati). Attraverso la stessa 
- scrive Mancino (2012) – si risveglia “il senso nascente” dell’esperienza (p. 227). 
Essa fornisce uno “sguardo prospettico” sulla realtà vissuta (Mancino, 2012, p. 234), favorendo 
l’analisi e la comprensione del “come” e del “perché” legati a determinate azioni, agevolando – di 
riflesso – il controllo e la direzionalità dell’agire (Demetrio, 2012). L’esperienza narrativa assume 
quindi la valenza educativa di un processo di autoriflessione nella misura in cui “si accende un 
evento cognitivo e educativo di carattere coscienziale o auto-coscienziale […]” (Demetrio, 2012, p. 
58) finalizzato alla comprensione delle motivazioni legate alla messa in atto di determinati 
comportamenti (Mancino, 2012), nonché rispetto alle modalità attraverso cui gli stessi si sono 
verificati. In questo senso, la costruzione di una narrazione coerente delle proprie esperienze 
personali risulta significativamente importante per il complessivo benessere personale293 (Waters & 
Fivush, 2015). 
Viene altresì favorito il graduale processo di ri-appropriazione del senso della propria storia 
personale, arricchito di significato anche attraverso un’educazione “alla memoria”294 (Biffi, 2012), 
dunque alla composizione dell’unitarietà del vissuto e alla valorizzazione dell’integrità dell’identità 
personale (Palmieri, 2000). 
L’atto narrativo ha quindi tra le sue finalità principali la promozione delle competenze 
autoriflessive, centrali anche nell’educazione interiore295 di cui parla Demetrio (2012; 2000) e 
funzionali all’incremento della conoscenza di sé (Biffi, 2012; Mancino, 2012; Palmieri, 2000), 
requisito - quest’ultimo - indispensabile per la messa in atto di comportamenti autonomi296 (Bobbo, 
2012; Mancino, 2012; Mortari, 2006). 
Nella narrazione avviene quella costruzione negoziata di significati che si generano a partire dalla 
riflessione sull’esperienza vissuta. Scrive a tal proposito Mancino (2012): “Il nodo dialogico è 
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292 Bellatalla e Marescotti (2005) si riferiscono alla narrazione utilizzando la metafora del viaggio; un 
itinerario segnato dalla ricerca, dall’attesa e dalla scoperta. 
293 Scrivono a tal riguardo Waters e Fivush (2015): “[…] the ability to produce coherent autobiographical 
narratives […] was modestly related to psychological well-being in terms of Positive Self-View, and, 
importantly, extended these findings to include Purpose and Meaning, and Positive Social Relationships” (p. 
447). Si rimanda alla consultazione dell’articolo originale per un approfondimento puntale rispetto al tema 
della coerenza in relazione al processo di narrazione dell’esperienza personale. 
294 Scrive Biffi (2012): “[…] raccontando possiamo allenarci al tempo, riconquistare la natura processuale 
degli avvenimenti, esercitare quel pensiero critico che ci impone di interrogare il senso di ciò che ci accade e 
di ciò che facciamo” (pp. 99-100). 
295 Scrive Demetrio (2012) in riferimento all’educazione interiore: “[…] consisterà pertanto nell’accendere i 
processi introspettivi e rievocativi intrinseci alle predisposizioni della mente e del sentimento […]” (p. 60). 
296 “[…] La narrazione genera significati, possibilità e autonomia […]” (Mancino, 2012, p.236).$
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quello che connette più propriamente la narrazione alla sua declinazione riflessiva” (p. 236). 
Prosegue l’autrice: “La narrazione transita così nella riflessione attraverso una flessione che mette 
in relazione chi racconta sia con quel che dice che con il modo in cui lo dice” (p. 237). 
Le competenze metacognitive vengono dunque sollecitate e allenate nel “laboratorio narrativo” 
consentendo alla persona di implementare le competenze trasversali di vita e di sperimentarsi 
nell’“[…] imparare a porsi domande sul proprio fare, sentire, percepire, desiderare […]” (Demetrio, 
2012, pp. 62-63).  
L’allenamento di queste competenze ha un impatto positivo nei comportamenti messi in atto in 
momenti successivi di vita, nonché nella predisposizione motivazionale in riferimento agli stessi. 
Scrive Mancino (2012): “La riflessione, mediata dallo strumento della parola, della scrittura, delle 
immagini, è in grado di costruire un sapere dall’azione e in vista dell’azione; è capace, quindi, di 
influire in modo virtuoso sull’agire successivo” (p. 237). 
Il lavoro auto-riflessivo e di rinforzo delle competenze psicosociali dovrebbe dunque produrre degli 
esiti positivi (in termini di empowerment) anche attraverso un processo di ricomposizione della 
“frammentarietà degli sguardi” (Biffi, 2012, p. 81) cui ogni individuo è inevitabilmente 
sottoposto297. Attraverso questo complesso atto di ricomposizione l’educazione assolve uno dei suoi 
mandati fondamentali: il “presidio del senso” (Biffi, 2012, p. 82; Mancino 2012). “Ciò che avviene 
ed è avvenuto” - scrive Mancino – “risorge, quando si fa narrazione, e si dispone a una 
riconfigurazione capace di creare legami di tempo e di senso” (2012, p. 222). 
 
!!La narrazione nella relazione educativa con la persona affetta da patologia cronica 
“La cura e la narrazione […] condividono da sempre la stessa angoscia e la stessa fragilità di fronte 
al mistero dell’esistenza” scrive Martignoni (2014, p. 79).  
Come visto, l’approccio basato sul concetto di empowerment si rifà a un’idea di cura (anche, ma 
non solo, educativa) che tiene al centro la persona implicata nella relazione, valorizzandone 
specifiche abilità e competenze (Aujoulat et al., 2007a; 2007b; 2008; Engelund, 2011).  
All’interno dei contesti sanitari298, la cura educativa rappresenta – come visto nel primo capitolo –
un momento significativo in riferimento alla presa in carico dei vissuti di cronicità (Bobbo, 2012; 
Engelund, 2011; Lorig, 2012; Trento, 2014). Sarà dunque importante comprendere le potenzialità e 
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297 “[…] Ricucire i nodi della storia, restituire quest’ultima al suo autore e protagonista: è proprio in questa 
complessità a farsi sempre più chiaro come l’intervento educativo sia un intervento sulla storia […]” (Biffi, 
2012, p.81). 
298 Che rappresentano ambiti non prettamente educativi - ma tuttavia educativi “implicitamente”, quindi 
“educativi di fatto” (Massa & Kanizsa, 1988; Palmieri, 2014; Zannini, 2001). 
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le funzioni assunte dalla narrazione (come particolare strumento educativo) all’interno di questo 
ambito. 
Alcuni autori - tra i quali Demetrio (2012) e Formenti (2014) – hanno evidenziato come la necessità 
di narrare (che costituisce un’attitudine peculiare all’essere umano) si tramuti in esigenza e urgenza 
narrativa nel caso in cui la persona sia esposta a un evento di vita “apicale” (Demetrio, 2012) quale 
può essere appunto la malattia. La narrazione assume in questo senso i caratteri di una modalità 
tipicamente umana di autocura (Formenti, 2014) “generatrice” di una particolare “fenomenologia 
della cura” (Martignoni, 2014, p. 79). Attraverso questo percorso, la persona viene guidata in un 
processo di narrazione creativa di sé in riferimento all’esperienza di cronicità (Bobbo, 2012). 
Le pratiche che valorizzano le potenzialità della narrazione nell’ambito sanitario si rifanno a un 
particolare campo di studi, ascrivibile alla Medicina Narrativa (o Narrative Based Medicine) 
(Charon, 2001; 2006; 2009; Kleinman, 1988). Gli studi e le riflessioni prodotte all’interno di questo 
ambito si pongono come elemento di rottura e di discussione critica rispetto a modelli bio-medici, 
richiamando alla necessità di interpretare la fenomenologia della patologia in un’ottica differente. 
Ciò, come discusso in più punti, necessita di un ricorso ad altre forme di sapere (non alternative, ma 
complementari alla disciplina medica) che concorrono al recupero di quel “molto altro” 
(Martignoni, 2014, p. 89) che occupa lo scarto tra il modello bio-medico e il modello ecologico bio-
psico-sociale299 (Iavarone, 2008).  
Partendo dalle riflessioni elaborate nel paragrafo precedente (in merito alle funzioni generali della 
narrazione), saranno a questo punto approfondite le particolari pieghe di significato assunte dalla 
stessa con riferimento al vissuto di cronicità.  
Alcuni autori hanno identificato il ruolo positivo della narrazione nel favorire un processo di 
elaborazione, (ri)significazione e contestualizzazione del vissuto patologico all’interno della storia 
di vita della persona (Bert, 2007; Bobbo, 2012; Dallari, 2014; Engelund, 2011; Garrino, 2014; 
Mancino, 2012; Palmieri, 2014; Trento, 2014; Zannini, 2008).  
Dallari (2014) parla appunto dell’attivazione di un processo di riduzione simbolica del dolore 
esperito (sia fisico che emotivo) attraverso il tramite del linguaggio. In questa direzione, la 
narrazione - secondo Formenti (2014) – assolve a una funzione di tipo adattivo. Questa stessa 
funzione si avvicina, nelle parole di Gadamer (1993/1994), alla ricerca di quell’equilibrio instabile 
tra forze cui corrisponde la salute. Per mezzo del dialogo, scrive il filosofo, “viene stimolato il 
costante bilanciamento del dolore e del benessere e anche l’esperienza del recupero dell’equilibrio 
[…]” (p. 145). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
299 Secondo Martignoni (2014) l’Umanesimo clinico si profila come forma di sapere teorico-pratica di tipo: 
trasformativo, nomade e di frontiera (in grado quindi di farsi contaminare anche da altre forme di sapere), 
critico, valoriale, esperienziale. 
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Secondo Garrino (2014): “Descrivere le situazioni difficili della propria vita, cercando di chiarire 
ciò che si pensa e si prova […] può contribuire a riportare la frattura generata dalla malattia 
all’interno della propria storia, che è unica, che è la mia […]” (p. 273).  
Nel dialogo narrativo il contenuto raccontato si rigenera, viene collocato all’interno di trame inedite 
e trova nuove potenziali sfumature di senso300. Afferma infatti Dallari (2014) che: “Il processo di 
elaborazione può essere favorito […] aiutando il soggetto a capire che certi significati possono 
essere spostati in contesti diversi rispetto a quelli in cui gli sembravano collocati […]” (p. 45). Ciò 
risulta possibile in virtù delle proprietà intrinseche della relazione, atte alla co-costruzione di 
significati attraverso l’incontro dialogico301 (Bonino, 2006 302; Castiglioni, 2012; Martignoni, 2014; 
Palmieri, 2014; Zannini, 2014).  
Tale processo consente secondo Garrino (2014) la costruzione di uno “specchio interiore” (p. 273) 
funzionale al lavoro autoriflessivo e introspettivo, nella direzione di una maggiore conoscenza del 
sé e del sé in relazione al vissuto di malattia.  
Come approfondito nei capitoli precedenti, la malattia cronica può innescare un processo di 
decostruzione identitaria, caratterizzato da sentimenti di smarrimento e fragilità. Ma non solo. La 
persona può essere soggetta agli “sguardi frammentati” – cui fa riferimento Biffi (2012) – rispetto ai 
quali il dialogo può rispondere mediante un percorso autoriflessivo e di sviluppo di competenze 
(metacognitive) trasversali, che conducano a una ricomposizione unitaria della storia personale303.  
Questo processo si sostanzia per Mancino (2012) nei termini di una “mossa cognitiva […] 
all’insegna dell’apprendimento”304(p. 230) che, così veicolato, innesca (secondo alcuni autori) lo 
sviluppo di atteggiamenti di resilienza ed empowerment personale (Bonino, 2006; Castiglioni, 
2012305; Cyrulnik & Malaguti, 2005). Ciò corrisponde alla messa in atto di comportamenti 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
300 Scrive Engelund (2011): “Dialogue with other participants and the health care professional can inspire 
change” (p. 56). 
301 Scrive Martignoni (2014): “La narrazione, deve rimanere soprattutto co-costruzione di una sorta di 
tappeto, un lavoro di filatura della storia personale del paziente, che racconta il suo modo di viversi nel 
mondo, oltre che nel suo corpo ferito o malato […]” (p. 93). 
302 Bonino ha approfondito in modo particolare le potenzialità della scrittura in relazione alla elaborazione e 
significazione del vissuto patologico. 
303 Scrive Trento (2014): “[…] nel raccontare di noi e degli altri prendiamo parte ad un processo di creazione 
e mantenimento del nostro e dell’altrui senso del Sé” (p. 223). 
304 Scrive Mancino (2012): “[…] la mossa cognitiva che viene agita è all’insegna dell’apprendimento: si 
riconduce al noto ciò che è ignoto, nuovo, straniante. Il disabituale trova, così, da un punto di vista 
linguistico e narrativo, il suo posto, il suo angolo, all’interno di ciò che, invece, è abituale” (p. 230).  
305 L’approfondimento compiuto da Castiglioni (2012; 2014) rispetto a questo tema verte soprattutto sulla 
scrittura autobiografica. Sono state in particolar modo approfondite dall’autrice - ma anche da altri autori tra 
i quali Bonino (2006), Solano (2007) e Pennebaker (2004) - le potenzialità della scrittura nella promozione 
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responsabili e autonomi da parte della persona, anche – e soprattutto – in riferimento alla gestione 
della sua salute. Il processo narrativo sembra dunque rinforzare le strategie di resilienza 
individuali306poiché – scrive Castiglioni (2012) – “L’atto del narrare e il gesto di scrittura slittano 
[…] in un’azione di coping adattivo attivo che può potenziare consapevoli posizionamenti resistenti 
di fronte alle difficoltà e alle ferite della vita” (p. 123). Ciò consente – continuando con le parole 
dell’autrice – “la messa in atto di comportamenti adattivi, non supini […]” (p. 123) e la costruzione 
di “posture di self-empowerment” (p. 125). 
Il processo di cambiamento innescato dalla narrazione – che, come ricorda Biffi (2012), deve essere 
graduale - conferisce valore alla pratica dialogica (Demetrio, 2012). “L’alleanza […] tra la 
narrazione e l’educazione” – scrive l’autore – “si concretizza allorché, sul breve o lungo periodo, 
quelle storie con le quali si sia entrati in contatto […] si rivelino causa o fattore imprevedibile di 
cambiamento” (p. 51). In questo senso, coloro i quali hanno preso parte al progetto narrativo (sia il 
paziente che l’educatore, in questo caso) non possono più dirsi simili a prima (Demetrio, 2012, p. 
51).  
La trasformazione nel paziente risulta tale in quanto foriera di una nuova narrazione di sé (Bobbo, 
2012; Demetrio, 2012) alla luce del percorso compiuto. Gli esiti, in termini di comportamenti 
autonomi e resilienti si traducono in quella forma di cura del sé (da parte della persona stessa) cui 
mira la relazione educativa autentica. 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
di atteggiamenti adattivi di resilienza, nel rinforzo della sicurezza interiore e nella costruzione di 
un’immagine positiva di sé.  
306 Il concetto di resilienza deriva dalle scienze naturali e indica la capacità di “assorbire energia in una 
rottura per urto” (Marchetti & Felli, 1995 in Bobbo, 2012, p. 212). Questo termine ha trovato applicazione 
nelle discipline psicologiche e, più in generale, all’interno delle scienze umane. In tali ambiti esso esprime la 
capacità, che alcune persone possiedono, di affrontare e gestire un evento critico non soltanto superandolo 
ma riformulando e riprogettando il proprio percorso esistenziale (Bobbo, 2012; Cyrulnik & Malaguti, 2005; 
Giarelli e Venneri, 2009; Putton e Fortugno, 2008). L’atteggiamento resiliente richiede quindi la messa in 
atto di strategie per superare ostacoli, problemi e difficoltà attingendo da risorse, abilità e competenze 
personali.  
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3.4. VERSO UNA PROPOSTA EDUCATIVA “EMPOWERMENT-BASED”: DUE 
POSSIBILI DIREZIONI DI SVILUPPO 
 
Partendo dai riferimenti in letteratura, e procedendo con la riflessione pedagogica è stato possibile 
creare una rete di significazione tra l’educazione e la cura in riferimento al vissuto di cronicità 
attraverso il tramite della relazione educativa. Quest’ultima ha trovato nel dialogo e - in particolar 
modo - nella narrazione il principale veicolo di trasformazione e di elaborazione dell’esperienza di 
malattia (Figura 22). 
Risulterà a questo punto interessante focalizzare l’attenzione su due modalità attraverso le quali si 
rivela possibile implementare e arricchire alcuni particolari aspetti di questo approccio, nella 
direzione di una specifica proposta educativa rivolta a giovani pazienti sottoposti a trapianto 
d’organo (oggetto del progetto che sarà presentato nella prossima sezione).  
Queste due possibilità di sviluppo concernono, da una parte, i contenuti dell’attività educativa 
(quindi gli obiettivi a carattere “psicosociale” e le competenze auto e meta riflessive), dall’altra le 
modalità e gli strumenti attraverso cui gli stessi diventano oggetto della pratica nel dialogo e nella 
relazione. 
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Figura 22. Per un approccio “empowerment-based” nell’educazione della persona affetta da 
condizione cronica 
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3.4.1. La trasposizione delle life skills all’interno di progetti educativi rivolti a pazienti cronici 
 
!! Le life skills nei report dell’OMS 
Dall’analisi della letteratura si è rilevata l’importanza assunta dall’acquisizione (per il paziente) di 
una serie di obiettivi e competenze finalizzate alla gestione il più autonoma possibile della sua 
salute. Le componenti principali dell’approccio sono risultate infatti legate all’educazione al 
pensiero critico (Anderson & Funnel, 2010) e alla scelta (Aujoulat et al., 2007b), nonché alla 
formazione di atteggiamenti responsabili nella cura di sé (Aujoulat et al., 2007b; 2008). 
Come visto, gli obiettivi riguardano principalmente l’acquisizione di competenze attinenti alla 
dimensione psicosociale. Le stesse comprendono sia capacità comunicativo – relazionali, che di 
gestione di eventi problematici e di decisione e scelta (Anderson et al., 1995; 2000; Aujoulat et al., 
2007a; 2007b; Cooper et al., 2003; Hsiao et al., 2016; Maliski et al., 2004; Pibernik-Okanovik et al., 
2004; Varming et al., 2015b).  
Si è rilevato come anche alcuni Autori, nell’ambito della riflessione pedagogica, abbiano 
evidenziato l’importanza dell’acquisizione di alcune “meta-capacità” (Conte, 2006) e strumenti 
cognitivi ed emotivi (Mortari, 2006) funzionali all’empowerment personale. 
Partendo da questi riferimenti, è possibile tracciare una connessione tra le competenze identificate 
nell’approccio e le life skills, oggetto di molteplici programmi preventivi (rivolti prevalentemente a 
persone in età giovanile)307 (Marmocchi et al., 2004; OMS, 1992; 1995; 1999; 2003a). Nello 
specifico, le life skills identificate nei report dell’OMS (1992; 2003a) riguardano308; 
- presa di decisione; 
- soluzione di problemi; 
- creatività;  
- pensiero critico; 
- comunicazione efficace; 
- capacità di relazione; 
- autocoscienza e autoefficacia; 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
307 L’OMS definisce le life skills come “[…] tutte quelle abilità e competenze che è necessario apprendere 
per mettersi in relazione con gli altri e per affrontare i problemi, le pressioni e gli eventi stressanti della vita 
quotidiana […]”. L’apprendimento delle stesse può assumere un ruolo protettivo in relazione al verificarsi di 
eventi problematici. Per quanto concerne l’educazione alle life skills in età giovanile, una cospicua parte dei 
report prodotti dall’OMS si rifà alla “skills-based health education” con preciso riferimento a quell’insieme 
di pratiche (preventive e educative) volte alla promozione di competenze trasversali all’interno del contesto 
scolastico.  
308 Bonino e Cattelino (2008) hanno identificato un’ulteriore competenza che si rifà alla capacità di 
riconoscere e rispettare le regole nei diversi contesti di vita.  
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- empatia; 
- gestione delle emozioni; 
- gestione dello stress. 
(Tabella 25).
Secondo Zani e Cicognani (2000): “Il possesso di life skills è condizione per lo sviluppo di strategie 
di coping […] attraverso il quale è possibile affrontare situazioni che provocano stress” (in 
Iavarone, 2008, p. 133). Già a partire dall’elenco appena presentato risulta possibile apprezzare la 
similarità contenutistica esistente tra le life skills individuate dall’OMS e le competenze identificate 
nell’approccio empowerment-based. Si può dunque pensare che le competenze “trasversali” di vita, 
oggetto di molteplici programmi educativi (in ambito prevalentemente preventivo) possano trovare 
una contestualizzazione anche in riferimento all’educazione di persone affette da condizioni 
croniche309 (Iavarone, 2008; Zani & Cicognani, 2000). 
 
Tabella 25. Life skills (OMS, 2003 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
309 Iavarone (2008) nel volume “Educare al benessere” fa riferimento a una ipotesi di ricerca-intervento volta 
al potenziamento di competenze di vita trasversali (life skills) in un gruppo di pazienti affetti da melanoma 
maligno (p. 129). 
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!! Per una rilettura delle life skills come competenze utili per la persona affetta da malattia 
cronica 
Saranno ora sinteticamente presentate le diverse life skills, prestando particolare attenzione alla loro 
valenza in relazione al vissuto di cronicità e all’importanza che le stesse assumono nell’approccio 
empowerment-based310(Figura 23). 
 
La presa di decisione (contenuti incontro 2): implica la valutazione, ponderazione e analisi dei 
fattori che caratterizzano particolari situazioni. Nel compiere questa attività cognitiva la persona 
deve essere in grado di “soppesare” elementi a favore e contro il compimento di una determinata 
scelta (Marmocchi et al., 2004; OMS, 1994). Ciò chiama in causa un processo di riflessione in 
merito al contenuto di determinate azioni, alle motivazioni a esse sottostanti, alle ricadute 
(soggettive e relazionali – ambientali) prodotte dalle stesse, nonché rispetto alla possibilità di 
adottare soluzioni alternative (Moseley et al., 2005).  
Nell’approccio si fa riferimento sia all’importanza dell’educazione alla scelta autonoma del 
paziente (Aujoulat et al., 2007b), che alla responsabilità assunta dallo stesso nei confronti di 
decisioni e azioni messe in atto nella gestione della sua salute (Aujoulat et al., 2007b; 2008). 
Per il paziente che vive una condizione cronica la presa di decisione rimanda sia al possesso di 
determinate conoscenze specifiche, che a disposizioni attitudinali e motivazionali. La scelta 
rappresenta in questo senso l’espressione di autonomia e di centralità autentica nel processo di cura. 
Va ricordato inoltre come le decisioni operate dalla persona (che possono riguardare l’ampio ambito 
dell’aderenza, dunque – ad esempio - l’assunzione di medicine, la gestione dei sintomi e delle 
urgenze) siano sempre connesse ai bisogni, valori, convinzioni che la stessa possiede (Bobbo, 2012; 
Zannini, 2001).  
 
La soluzione di problemi: richiede la messa in atto di una sequenza di azioni, tra le quali: i) il 
riconoscimento del problema; ii) la definizione della natura del problema; iii) la produzione di 
diverse alternative di soluzione; iv) la valutazione delle soluzioni ipotizzate; v) l’attuazione della 
soluzione e la valutazione dei risultati (Di Nuovo, Giovannini, & Loiero, 1999). Questo processo 
prevede quindi una fase puramente creativa (di produzione di soluzioni possibili), seguita da un 
momento di grande razionalità durante il quale il soggetto deve identificare la migliore tra le 
soluzioni ipotizzate per poi definire la sequenza di azioni (cognitive o pratiche) da mettere in atto. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
310 Lo scopo non è quello di approfondire in modo esaustivo ciascuna competenza (poiché il margine di 
discussione risulterebbe senza dubbio assai ampio). Si intende piuttosto svolgere una presentazione sintetica, 
al fine di evidenziare la vicinanza tra le life skills e le “competenze psicosociali” identificate come obiettivi 
di apprendimento nell’approccio. 
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Il possesso di risorse personali utili alla risoluzione di situazioni problematiche (con riferimento sia 
a esigenze pratiche che relazionali) agevolerà il processo di contestualizzazione dell’esperienza 
negativa o fallimentare anche mediante la riflessione e la verbalizzazione della stessa. 
Partendo dunque dall’analisi di situazioni problematiche riguardanti la vita reale (concretamente 
esperite) si valorizza una forma di apprendimento fondata sull’esperienza, in un circolo virtuoso che 
- partendo dal vissuto individuale - passa dalla riflessione e concettualizzazione dello stesso alla 
sperimentazione (di quanto metabolizzato a livello teoretico) sul piano dell’esperienza vissuta 
(Kolb, 1984). 
Diversi autori - nell’approccio considerato - fanno riferimento a questo specifico ambito di 
competenza (Anderson et al., 1995; Cooper et al., 2003; Hsiao et al., 2016; Maliski et al., 2004; 
Pibernik-Okanovik et al., 2004) prevedendo sia la significatività di un momento di 
concettualizzazione e identificazione del problema, che la verbalizzazione e comunicazione dello 
stesso (Aujoulat et al., 2007a). La persona può essere quindi aiutata nella comprensione ed 
elaborazione del vissuto di cronicità, anche mediante la discussione e l’analisi di specifiche 
esperienze in cui si è sentita in difficoltà, o pensa di aver agito in modo sbagliato. Questo, sia per 
quanto riguarda la sfera dei comportamenti di saluti attuati, che per quanto concerne le relazioni con 
i familiari e i professionisti sanitari.  
 
La creatività: viene intesa come la capacità di pensare a soluzioni nuove in riferimento alle più 
svariate situazioni quotidiane (Guilford, 1959; 1967) e di cogliere aspetti innovativi e inusuali negli 
oggetti della realtà (Marmocchi et al., 2004). La stessa sembra giocare un importante ruolo adattivo 
soprattutto in riferimento a esperienze critiche o particolarmente complesse.  
Essa, come visto, si connette al momento di risoluzione di problemi o situazioni critiche. Mediante 
il processo creativo possono infatti essere attivate strategie e modalità funzionali alla messa in atto 
di comportamenti o atteggiamenti risolutori (Bonino & Cattelino, 2008). 
Tra le componenti dell’approccio non viene fatto esplicito riferimento a questa competenza, anche 
se tra gli obiettivi di apprendimento si considerano aspetti inerenti la capacità di definire strategie 
plurime per affrontare particolari situazioni o per perseguire determinate finalità (Anderson et al., 
1995; Maliski et al., 2004). Aspetto, questo, che prevede senza dubbio una certa quota di creatività.  
La possibilità di ipotizzare risposte risolutive inedite si connette infatti alla capacità, cui la persona 
può essere educata, di analizzare un evento o una particolare condizione, sotto differenti punti di 
vista mettendo in atto strategie di resilienza inedite e originali.  
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 Il pensiero critico: secondo Bonino e Cattelino (2008) il pensiero critico consente l’analisi 
oggettiva delle informazioni acquisite, dunque la valutazione di dati, esperienze e argomenti al fine 
di costruire e organizzare idee e prendere decisioni in merito alle stesse (Mayer & Goodchild, 1990; 
Mertes, 1991).  
Sviluppare una buona capacità di pensiero critico permette altresì di formulare delle riflessioni in 
merito ai propri comportamenti, riconoscendo i differenti fattori che possono influire sugli stessi. 
Ciò al fine di rivedere e contestualizzare i propri atteggiamenti, le decisioni assunte e tutti quei 
fattori che in qualche modo hanno determinato e orientato una particolare azione (Facione & 
Facione, 1994. Questa capacità, applicata anche (e soprattutto) come strumento di rilettura delle 
proprie esperienze, rappresenta una delle componenti principali che vanno a contribuire alla 
conquista dell’autonomia e della responsabilità personale.  
Tutto ciò ha dunque una valenza importante anche in riferimento al vissuto di cronicità (Anderson 
& Funnel, 2010). La capacità di vagliare le informazioni ricevute e le conoscenze maturate (in 
merito, ad esempio, all’assunzione di una terapia farmacologica, alla gestione di sintomi e recidive 
o, ancora, al ruolo assunto nel processo di cura e nelle relazioni con gli altri) consente al paziente 
una gestione più autonoma della propria salute. Non da meno, favorisce il monitoraggio e la 
riflessione critica circa i comportamenti attuati. Questa competenza si connette in modo particolare 
alla presa di decisione, poiché la capacità di utilizzare in modo critico le conoscenze e i dati 
provenienti dalle proprie esperienze favorisce l’assunzione di scelte maggiormente consapevoli, 
calibrate e motivate. 
 
La comunicazione efficace: rappresenta senza dubbio una componente che concorre in modo 
fondamentale a tratteggiare la persona nel suo essere in relazione con gli altri. Tutto è 
comunicazione (Watzlawick, Beavin, & Jackson, 1971); tutto certamente comunica, anche se con 
grado e intenzionalità differenti (Fraser & Scherer, 1979). 
La comunicazione costituisce un atto fluido e dinamico, durante il quale un determinato contenuto 
viene espresso, metabolizzato, condiviso; in molti casi modificato e adattato in un processo che 
avanza di “rimbalzo” tra persone che costruiscono un comune contenuto dotato di senso. Proprio in 
questi termini si fa riferimento alla competenza comunicativa che risulta necessaria all’interno di 
ogni relazione (sia familiare, che amicale, lavorativa e sociale). La capacità di esprimersi in modo 
efficace include sia una valutazione del contesto e dello spazio in cui si comunica, della persona (o 
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delle persone) a cui ci si rivolge, nonché del contenuto veicolato dal messaggio311 (Bonino & 
Cattelino, 2008; Cattelino, Calandri, Begotti, & Borca, 2006). La comunicazione non è dunque solo 
parola, ma anche gesto, azione, tono e ritmo, timbro, volume (Iavarone, 2008). 
Nell’approccio considerato, gli autori fanno riferimento alla necessità, per il paziente, di 
comunicare i suoi bisogni (Anderson et al., 1995; 2000; Aujoulat et al., 2007a; Pibernik-Okanovik 
et al., 2004; Varming et al., 2015b), ma anche di cercare, chiedere e ottenere aiuto e supporto 
(Anderson et al., 1995; 2000; Pibernik-Okanovik et al., 2004). 
Va inoltre considerato come, nella comunicazione in contesti di cura, non siano chiamate in causa 
soltanto le strategie espressive del paziente, ma anche la sua capacità nel recepire e comprendere le 
informazioni trasmesse dai curanti. Per i pazienti che vivono condizioni croniche le visite mediche 
(soprattutto nei primi momenti dopo la diagnosi) sono infatti altamente cariche di importanti 
contenuti conoscitivi e informativi312.  
Questi aspetti – solo sinteticamente accennati – contribuiscono a connotare l’importanza del flusso 
comunicativo in questi scenari, dunque la significatività che i momenti formativi assumono con 
l’obiettivo di promuovere le capacità del paziente sia sul versante espressivo, che per quanto attiene 
alla comprensione delle informazioni ricevute. 
 
La capacità di relazione: come la comunicazione, rappresenta una necessità, poiché è proprio 
mediante i rapporti interpersonali che la persona può costruire la sua identità e definirla attraverso 
un processo di riconoscimento e affrancamento dall’altro. Esistono certamente differenti stili 
relazionali che caratterizzano le modalità attraverso cui le persone interagiscono e si rapportano 
(Madelyn, 1989). Gli stessi non costituiscono forme rigide, ma assumono piuttosto la valenza di 
tendenze che si presentano in modo ricorrente all’interno dei rapporti sociali. Gli stili identificati in 
letteratura concernono possibili tipologie di relazione in cui la persona assume: i) un ruolo 
prevalentemente passivo (caratterizzato da una comunicazione spesso inibita, poco espressiva, 
contratta e inefficace), ii) aggressivo (lo stile di comunicazione appare collerico ed esplosivo), o iii) 
assertivo (contraddistinto da una comunicazione chiara ed efficace) (Madelyn, 1989; Marmocchi et 
al., 2004). Quest’ultima rappresenta senza dubbio lo stile relazionale verso il quale ogni persona 
dovrebbe essere formata e educata. Essa risulta infatti caratterizzata da una propensione alla 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
311 In questo senso: “[…] Saper comunicare i propri pensieri, ma anche le difficoltà che si incontrano nel 
corso dell’esperienza, significa aver riflettuto su questi aspetti, aver individuato e circoscritto i diversi 
elementi e soprattutto essere in grado di chiedere aiuto […]” (Bonino & Cattelino, 2008, p. 96). 
312 Diversi studi hanno infatti analizzato i possibili elementi che vanno a inficiare il passaggio di 
informazioni nel corso della visita, con inevitabili ricadute nella capacità di gestire la malattia da parte del 
paziente nella quotidianità (Kessels, 2003; Watson & McKinstry, 2009).  
$
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manifestazione ed espressione dei propri bisogni e opinioni nel rispetto delle posizioni altrui, 
favorendo dunque la costruzione di relazioni efficaci in cui vi è un rispetto delle diverse persone in 
relazione. Il rinforzo e la promozione di un lavoro educativo focalizzato su questa competenza 
risulta naturalmente fondamentale anche in riferimento all’educazione della persona affetta da 
malattia cronica (Anderson et al., 2000; Iavarone, 2008). La stessa risulta infatti funzionale alla 
capacità di cercare, chiedere e ottenere aiuto e supporto (Anderson et al., 1995; 2000; Pibernik-
Okanovik et al., 2004) in un momento di vita segnato dalla ridefinizione dei rapporti interpersonali 
e dall’inizio di nuove relazioni di cura e assistenziali. Lo sviluppo di competenze relazionali tese 
all’assertività risulta dunque significativo in riferimento al complesso processo di ridefinizione di 
interazione sia con le persone appartenenti al nucleo familiare più stretto, che nella creazione di 
nuove relazioni (con i professionisti sanitari) che richiedono il possesso di particolari attitudini e 
risorse necessarie per interagire in modo positivo e partecipe. 
 
L’autocoscienza e l’autoefficacia: la prima313rientra nella sfera della conoscenza di sé e dunque 
della consapevolezza di desideri, bisogni e pensieri propri, nonché nel riconoscimento di risorse e 
criticità individuali. Possono - nello specifico - essere distinti cinque particolari oggetti di 
consapevolezza: i) le sensazioni, ii) i sentimenti, iii) i pensieri, iv) il linguaggio, v) il 
comportamento (Marmocchi et al., 2004). Essa rappresenta una capacità costantemente in fieri, 
rispetto alla quale il soggetto deve impegnarsi mediante un processo di crescita individuale, analisi 
critica e scoperta del sé.  
Nell’ambito della ricerca relativa al tema dell’autoconsapevolezza molti studi si sono concentrati 
sul concetto di autoefficacia. Quest’ultima rappresenta appunto una particolare forma di 
autoconsapevolezza orientata a particolari contenuti conoscitivi. Essa si riferisce, come già 
sottolineato, alla percezione che il soggetto ha in merito alle proprie capacità nell’affrontare (e 
portare a termine) un determinato compito o una data situazione e rispetto alle ricadute prodotte 
dalla stessa314 (Bandura, 1995; 1997; Caprara, 2001). Ciò chiama quindi in causa sia il grado di 
conoscenza circa gli esiti di una particolare azione (o serie di azioni) che il sentimento di sicurezza 
e fiducia posseduto nell’affrontarla.  
La conoscenza di sé viene identificata come prerequisito fondamentale per la presa di decisione 
anche in riferimento a esperienze di cronicità. Questo, sia per quanto riguarda la consapevolezza 
circa i propri bisogni che in merito agli obiettivi personali (Anderson et al., 1995; Aujoulat et al., 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
313 In alcuni riferimenti bibliografici si usa, in alternativa ad “autocoscienza”, il termine 
“autoconsapevolezza”. 
314 Rispetto al tema dell’autoefficacia si rimanda all’approfondimento compiuto al paragrafo 3.2.1. del 
presente capitolo. 
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2007a; Pibernik-Okanovik et al., 2004). La promozione di risorse personali in relazione a questa 
particolare competenza ha generali ricadute positive anche nella presa di decisione e nella soluzione 
di eventi problematici. Per quanto concerne l’autoefficacia, il concetto assume - come trattato nei 
punti precedenti – un ruolo decisivo in riferimento alla messa in atto di comportamenti di salute 
(Bandura 1977; 1998). 
 
L’empatia: implica l’idea di una predisposizione interiore alla ricezione e comprensione degli stati 
d’animo altrui; al mettersi “nei panni dell’altro”, comprendendo le sue emozioni con intensità e 
profondità, senza tuttavia confondersi o perdersi nelle stesse (Camaioni, 2003; Iavarone, 2008).  
È possibile operare una differenziazione (a livello qualitativo) tra le tipologie di risposta empatica 
in relazione alla combinazione tra gli stati emotivi e il grado di mediazione cognitiva attivato dalla 
persona. Gli stadi identificati corrispondono a: i) contagio emozionale (caratterizzato da uno stato di 
elevata condivisione emotiva in assenza di controllo cognitivo), ii) empatia per condivisione 
parallela (è presente una forma di mediazione cognitiva, tuttavia non sufficiente per fornire un 
adeguato grado di differenziazione tra il sé e l’altro), iii) empatia propriamente detta (caratterizzata 
da un uso consapevole della mediazione cognitiva che consente la comprensione dello stato 
emotivo altrui e, parimenti, la differenziazione dello stesso dal sé) (Bonino, Lo Coco, & Tani, 1998 
in Iavarone, 2008). 
Naturalmente l’approccio empatico nei confronti di altre persone risulta, in un certo grado, 
determinato dalle inclinazioni caratteriali personali, dunque dalla disposizione e propensione 
naturale verso l’altro, enucleata anche dagli sviluppi della ricerca nel campo delle neuroscienze315.  
L’empatia è stata inserita tra quelle competenze che risultano importanti al fine di garantire un buon 
grado di adattamento psicosociale; essa risulta quindi una dimensione educabile e dunque 
migliorabile. Lo sviluppo di una buona competenza empatica appare infatti funzionale al 
consolidamento di relazioni profonde e autentiche con le persone appartenenti al nucleo familiare e 
amicale del soggetto.  
Nonostante questa competenza non trovi un esplicito riferimento all’interno delle componenti 
dell’approccio, risulta plausibile pensare che la stessa possa facilitare lo sviluppo di relazioni anche 
in ambienti assistenziali e di cura, favorendo i processi comunicativi, lo scambio di informazioni, la 
comprensione e gestione dei diversi ruoli agiti. Essere in grado di entrare nella prospettiva altrui 
significa anche sviluppare delle particolari abilità di riflessione e interpretazione in riferimento a 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
315 Alcuni studi nel campo delle neuroscienze hanno spiegato l’empatia come fenomeno che viene a 
determinarsi su base neurologica (gli studi si rifanno alle ricerche condotte in merito ai neuroni specchio) 
(Ariano, Azzoni & Maglio, 2013; Gallese et al., 1996; Rizzolatti & Sinigaglia, 2006). 
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differenti situazioni, cercando di superare una visione autocentrata e dunque, probabilmente, poco 
veritiera della realtà (Marmocchi et al., 2004).  
 
La gestione delle emozioni: l’emozione costituisce un’alterazione (fisiologica o mentale) 
direttamente connessa al verificarsi di uno stimolo percepito dal soggetto, fortemente legata a 
dinamiche di tipo cognitivo (Iavarone, 2008). Marmocchi et al. (2004) definiscono le emozioni 
come particolari sistemi di “segnalazione e significazione” proprio poiché costituiscono – di per sé 
– una reazione di riconoscimento e ricognizione di un determinato stimolo, ma anche di 
significazione dello stesso. Proprio la capacità di percepire, ma soprattutto di decifrare le stesse è 
alla base della socialità e della possibilità di vivere e agire in relazione con gli altri.  
Come evidenziato, la componente cognitiva gioca un ruolo decisivo nell’elaborazione, codifica e 
valutazione dello stimolo emozionale, chiamando in causa anche il bagaglio di esperienza personale 
del soggetto. Ciò significa che la persona sarà portata ad assegnare particolare valore e rilevanza a 
una specifica emozione in relazione alle esperienze di vita che veicolano l’interpretazione della 
stessa. Le emozioni diventano quindi il movente (Iavarone, 2008), la causa di determinati 
comportamenti e scelte e rivestono per questo un ruolo rilevante per il mantenimento del benessere 
personale. Il processo di significazione e contestualizzazione del vissuto psicologico risulta quindi 
importante per evitare condizioni di malessere o sofferenza innescate da stati d’animo negativi o 
conflittuali non adeguatamente elaborati (Le Deux, 1998). 
Competenze relative al riconoscimento, gestione e espressione delle emozioni assumono una grande 
rilevanza anche nell’esperienza di malattia. Gli autori di riferimento nell’approccio fanno specifico 
riferimento a questa competenza (Anderson et al., 1995; 2000; Bandura, 1977; Pibernik-Okanovik 
et al., 2004), identificando la necessità di un lavoro educativo (e, naturalmente, psicologico) teso in 
questa direzione. 
 
La gestione dello stress: si esperisce una condizione stressante nel momento in cui le richieste 
provenienti dall’ambiente esterno risultano essere al di sopra, o comunque eccedenti, rispetto alle 
disponibilità di risorse (fisiche e mentali) personali. Tali condizioni si pongono per l’individuo 
come altamente sfidanti e possono richiedere la messa in atto di determinate abilità e atteggiamenti 
di resilienza (Cyrulnik & Malaguti, 2005; Giarelli & Venneri, 2009).  
Queste abilità consentono al soggetto di disporre di risorse considerate utili – se non vitali – al fine 
di affrontare, gestire e superare determinati eventi che prevedono l’attivazione di notevoli risorse 
personali. Tra questi, può sicuramente essere considerata l’esperienza di malattia (nei diversi 
momenti di criticità che possono caratterizzarla) che richiede senza dubbio la messa in atto di 
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strategie di resilienza. Nell’approccio, gli autori segnalano infatti l’importanza dell’acquisizione di 
questa competenza tra gli obiettivi educativi perseguiti (Anderson et al., 1995; 2000; Hsiao et al., 
2016; Pibernik-Okanovik et al., 2004). 
Figura 23. Le life skills nell’approccio empowerment-based: il riferimento agli autori 
 
 
 
3.4.2. La creazione e l’utilizzo di strumenti atti alla facilitazione del dialogo nella relazione 
educativa con il paziente cronico 
 
Un ultimo aspetto che si desidera considerare riguarda gli strumenti che possono essere utilizzati 
nella relazione educativa finalizzata alla promozione di competenze di vita trasversali e dunque, più 
in generale, di capacità riflessive e metariflessive.  
Aujoulat e collaboratori (2007b), in un passaggio già citato nel corso della trattazione, hanno 
evidenziato come, in un approccio finalizzato all’empowerment della persona, assuma grande 
rilevanza l’utilizzo di strumenti riflessivi.  
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Non sono però molti gli studi che approfondiscono il ruolo, la valenza e le caratteristiche che questi 
stessi dovrebbero possedere. La maggior parte dei lavori identificati in letteratura riguarda infatti 
l’uso di strumenti di dialogo316 nell’educazione di pazienti diabetici (Jensen & Pals, 2015; Jensen, 
Pals, & Willaing, 2016; Varming et al., 2015b).  
Esistono poi articoli che presentano l’utilizzo degli stessi, sempre nella pratica educativa rivolta a 
persone affette da diabete, considerando però alcuni aspetti specifici, legati ad esempio alla dieta 
(Hempler & Ewers, 2015) o a specifiche difficoltà psicosociali (che possono limitare o impedire 
l’effettiva partecipazione dei pazienti ai programmi educativi) (Varming et al., 2015a). Sempre nel 
medesimo ambito sono diversi gli autori che - seppur con finalità differenti - hanno utilizzato le 
mappe concettuali come mediatrici all’interno della relazione educativa317.  
L’uso di strumenti di dialogo con finalità educative si inserisce senza dubbio in una prospettiva che 
valorizza la partecipazione attiva della persona nel processo di cura318 (Engelund, 2011; Varming et 
al., 2015b). Attraverso gli stessi viene infatti promosso un percorso di riflessione e elaborazione 
dell’esperienza (Engelund, 2011; Jensen et al., 2016; Jensen & Pals, 2015) nonché uno scambio 
attivo di informazioni (tra paziente e professionista o tra pazienti), favorevole alla costruzione di un 
setting educativo positivo e di condivisione (Hemper & Ewers, 2015; Varming et al., 2015a).  
I contenuti veicolati attraverso gli strumenti di dialogo riguardano i diversi temi legati 
all’esperienza di condizione cronica, come ad esempio i cambiamenti avvenuti nella vita quotidiana 
dal momento della diagnosi (sia fisici, che psicosociali) o le limitazioni e i problemi che 
caratterizzano il vissuto personale.  
Gli strumenti proposti e disponibili in letteratura sono molto spesso accattivanti da un punto di vista 
grafico, intuitivi e semplici da utilizzare. Hanno molte immagini, che fungono spesso da spunto per 
differenti e creative letture interpretative. Scrive Engelund (2011) a tal riguardo: “The advantage of 
using images is that they can be put on the table in front of participants and do not disappear in the 
same way as words or sentences. Images are made up of multiple components. Explaining the 
content of an image may therefore take many words and since an image can have many meanings, 
participants can assume many associations with their lives” (p. 49). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
316 In inglese “dialogue tools”. 
317 Come discusso nel secondo capitolo, alcuni autori hanno utilizzato la mappa concettuale come strumento 
per fornire al paziente specifiche informazioni legate alla gestione della malattia; ancora, come mezzo di 
diagnosi educativa (Bonadiman et al., 2006; Marchand et al., 2002) ma anche di valutazione e monitoraggio 
in itinere (Ausbel, 1978; d’Ivernois e Gagnayre, 2009; Novak e Gowin, 1989; Wandersee, 1990). 
318 Nella costruzione degli strumenti di dialogo gli Autori (Varming et al., 2015b) si rifanno a differenti 
metodi, modelli e teorie, tra cui: il modello che spiega le cinque dimensioni dell’aderenza (OMS, 2003), 
l’interpretazione delle convinzioni circa la salute (health belief model) (DiMatteo et al., 2007), la teoria 
dell’autoefficacia (Bandura, 1977), la Narrative Based Medicine (Charon, 2001). 
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Le immagini sono in alcuni casi accompagnate da frasi o citazioni che possono servire nella 
chiarificazione della suggestione visiva o come stimolo per innescare nel paziente l’espressione del 
suo pensiero. Sono inoltre presenti elementi ludico-creativi, utili a sollecitare e a mantenere vigili 
l’interesse e l’attenzione della persona. Gli strumenti possono essere usati sia nel corso di interventi 
educativi che prevedono un’interazione uno a uno (tra la persona e il professionista), che nelle 
dinamiche di lavoro in piccoli gruppi (Engelund, 2011). 
Engelund (2011), nel testo “In balance with chronic illness. Tools for Patient Education”, compie 
una ricca e approfondita presentazione degli “esercizi” pensati per pazienti diabetici, 
esemplificativa delle caratteristiche e delle potenzialità possedute dagli stessi.  
Gli strumenti illustrati nel volume sono stati divisi, coerentemente con i contenuti trattati, in quattro 
macroaree:  
i) riflessione in merito a esperienze personali connesse al vissuto di malattia;  
ii) identificazione ed espressione di motivazioni, obiettivi e priorità personali;  
iii) apprendimento di conoscenze specifiche per la gestione della malattia e del trattamento;  
iv) lavoro sulla corporeità. 
Ognuna delle quattro sezioni presenta obiettivi generali e specifici dell’attività educativa e degli 
esercizi utilizzati, descrivendone lo svolgimento con grande puntualità e fornendo anche indicazioni 
in merito alle tempistiche.  
Saranno ora approfonditi con particolare attenzione alcuni tra gli strumenti previsti per le prime due 
aree. 
 
Esercizi finalizzati alla riflessione su esperienze personali 
Gli strumenti presentati in quest’area promuovono sia l’autoriflessione (anche in forma scritta) che 
l’espressione, la verbalizzazione e il dialogo (con il professionista o con il gruppo). Scrive 
Engelund (2011) a proposito del grande valore assunto dalla riflessione: “Reflections help us find 
out how and why we should act to achieve a specific goal. So these are closely associated with 
problem solving” (p. 56). 
L’esperienza riflessiva - veicolata dagli strumenti - consente l’elaborazione di elementi del vissuto 
personale al fine di far chiarezza o di esplicitare dubbi, paure o – ancora - speranze e proposte per il 
futuro. Gli esercizi proposti nella sezione hanno ciascuno un titolo e prevedono l’uso di immagini; 
alcuni tra questi sono: 
- “Who am I?”: vengono proposte al paziente alcune suggestioni visive tra le quali lo stesso deve 
scegliere quella che lo rappresenta maggiormente e che andrà successivamente a commentare 
(Figura 24). 
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- “My Mood Today”: vengono, anche in questo caso, presentate delle immagini funzionali alla 
verbalizzazione dell’umore della persona. 
- “Physically (Im)possible”: viene utilizzata la “ruota del cambiamento” (Figura 25), un supporto 
grafico che consente di identificare i diversi momenti che segnano i processi di cambiamento verso 
l’acquisizione e la messa in atto di comportamenti di salute corretti (nel caso specifico inerenti 
l’attività sportiva). 
- “Balance Card”: sono usate immagini con frasi e citazioni (ogni carta ha un tema che riguarda le 
diverse sfere di vita), per stimolare il dialogo e la riflessione in merito al rapporto tra vita quotidiana 
e gestione della patologia (con particolare riferimento a possibili limitazioni, sentimenti di 
conflittualità e di squilibrio319 (Figura 26). 
- “My Illness and Me”: vengono usate carte che stimolano la riflessione sulle diverse sfide poste in 
essere dalla condizione patologica. Le stesse sono divise in: aspetti personali, socio-economici, 
legati al trattamento e alla malattia (Figura 27). 
- “My Social Relationships”: esercizio che prevede il completamento di alcune frasi relative ai 
rapporti intrattenuti con i membri del nucleo familiare, con gli amici, i colleghi e i professionisti 
sanitari. 
- “My Thoughts”: vengono proposte frasi che possono favorire l’esplicitazione di problemi latenti, 
rispetto all’espressione dei quali il paziente prova vergogna o timore o non è mai stato invitato a 
riflettere (Figura 28). 
- “Meeting My Illness”: sono proposte frasi che stimolano la verbalizzazione e la discussione circa 
diversi aspetti della malattia (Figura 29). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
319 Engelund parla di “imbalance”. 
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Figura 24. Alcune immagini dalla scheda “Who am I?” (Engelund, 2011) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 25. “La ruota del cambiamento” (Engelund, 2011) 
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Figura 26. Esempi di “Balance card” (Engelund, 2011) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 27. Esempi di “My illness and me” (Engelund, 2011) 
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Figura 28. Esempi di frasi nella scheda “My thoughts” (Engelund, 2011) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 29. Esempi di frasi nella scheda “Meeting my illness” (Engelund, 2011) 
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Esercizi finalizzati all’identificazione e verbalizzazione di motivazioni, obiettivi e priorità personali 
Nella considerazione delle motivazioni personali che spingono la persona ad attuare o meno un 
particolare comportamento di salute viene considerata come centrale l’identificazione degli obiettivi 
e delle priorità individuali. Alcuni tra gli esercizi proposti nella sezione sono: 
- “Goal Game”: sono presentate alcune frasi o citazioni con il riferimento ad alcuni obiettivi 
personali di salute tra i quali il paziente può scegliere quelli più o meno rilevanti per lui (Figura 30). 
- “Importance and Belief - The Line”: in questo esercizio si svolge un lavoro di esplicitazione 
dell’importanza attribuita al raggiungimento di determinati obiettivi personali e in merito alla 
percezione di autoefficacia circa il raggiungimento degli stessi (Figura 31). 
- “Advantages and Disadvantages - The Box”: considerazione degli aspetti a favore e contro la 
messa in atto di un determinato comportamento di salute (dunque implicati nel processo di 
cambiamento) (Figura 32). 
- “Goals and Plans”: lavoro di progettazione su obiettivi specifici (in un processo che può essere 
anche nel lungo termine). 
 
 
Figura 30. Esempi di carte “Goal game” (Engelund, 2011) 
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Figura 31. “The line” (Engelund, 2011) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 32. “Advantages and Disadvantages” (Engelund, 2011) 
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SEZIONE 2. 
PRESENTAZIONE DEL PROGETTO DI RICERCA 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
201 
Capitolo quarto 
DEFINIZIONE DELLE PROCEDURE:  
DALLE DOMANDE DI RICERCA ALLA STESURA DEL PROTOCOLLO DI STUDIO 
 
La revisione della letteratura compiuta nella prima sezione ha consentito di approfondire differenti 
tematiche rispetto alle quali sono sorti diversi interrogativi di ricerca. In questo primo capitolo della 
seconda sezione l’approfondimento teorico lascerà lo spazio all’esplicitazione delle domande di 
ricerca da cui discenderanno la formulazione degli obiettivi e delle metdologie impiegate nello 
studio. 
 
4.1. DOMANDE DI RICERCA, OBIETTIVI E SCELTE METODOLOGICHE 
 
4.1.1. Formulazione delle domande e definizione degli obiettivi di studio  
 
Come visto dalla disamina della letteratura internazionale (relativa al vissuto di trapianto di fegato 
in età giovanile) emerge un crescente interesse per i temi connessi alla qualità di vita e benessere 
personale (Alonso, 2009; Alonso et al., 2003; 2008; Bucuvalas et al., 2003; 2008) e all’aderenza 
terapeutica (Berquist et al., 2008; Dobbels et al., 2005; Fredericks et al., 2007; 2010; Shemesh et 
al., 2004). Ciò anche alla luce del processo di transizione al servizio per adulti che diventa 
fondamentale per questi giovani pazienti320 (Annunziato et al., 2014; Bell et al., 2008; Bucuvalas et 
al., 2008; Burra, 2012; McDonagh, 2005; Webb et al., 2010).  
Diversi autori hanno inoltre discusso relativamente alla necessità di implementare (sia in pazienti 
adulti che pediatrici) interventi e strumenti educativi atti a favorire l’acquisizione di abilità 
ascrivibili all’autogestione della salute (solo per citarne alcuni: Ferris et al., 2012; Kennedy et al., 
2007; Scal, 2002; Viner, 2001), nonché di competenze meta e auto riflessive321, 322 (e delle diverse 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
320 In un articolo, che costituisce il report di un incontro tra diversi esperti, Bucuvalas et al., (2008) scrivono 
a riguardo dell’importanza di: “Advance our understanding of how to maximize health-related quality of life 
and adherence among adolescents and provide effective health care transition programs” (p. 2511). 
%&!$“We recommend that exchanging on personal beliefs, practices, and goals to establish common values, 
knowledge, and skills be part of an interdisciplinary commitment towards promoting not only adherence but 
also optimal psychosocial adaptation and personal development in adolescent transplant recipients” 
(Aujoulat et al., 2011, p. 155). $
322 “[…] interventions should be tailored to the goals, ideas on decision making and responsibility for 
treatment, self-management support needs, and capabilities of each individual patients” (Massey, 2016, p. 
12). 
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life skills323) (Alberta Health Services, 2008; Aujoulat et al., 2007b; 2011; Knapp et al., 2013; 
Massey, 2016; Sawicki et al., 2014; Wright et al., 2015324).  
Mediante la revisione della letteratura condotta si è prestata particolare attenzione al nascente 
approccio educativo di empowerment del paziente cronico che valorizza l’educazione e il lavoro su 
competenze psicosociali (più che tecniche). Proprio in riferimento a questo particolare modo di 
intendere l’attività educativa con il giovane paziente cronico è stato valorizzato il ruolo che la 
narrazione ha nell’educazione finalizzata alla massima espressione di cura di sé nel paziente.  
Come visto, diversi autori si sono inoltre dedicati (in anni più recenti) alla costruzione di strumenti 
di promozione e facilitazione del dialogo educativo. 
 
Partendo da queste generali riflessioni, le principali domande di ricerca da cui ha preso avvio il 
presente progetto riguardano due diverse dimensione speculative:  
 
i) analisi del vissuto di trapianto: quali caratteristiche assume il vissuto di trapianto di fegato 
nell’età giovanile? Come percepiscono i giovani l’esperienza di trapianto e di crescita in termini di 
sensazioni, emozioni, ricordi e condivisione dello stesso con altri? Come vivono questa condizione 
nella quotidianità, nel rapporto con i familiari e con le altre persone? Come si percepiscono (in 
termini di autonomia, responsabilità, autoefficacia e motivazione) nella gestione della loro salute? 
Come vivono il processo di transizione dal servizio pediatrico al servizio per adulti (nei termini di 
esperienze concrete o idee e pensieri inerenti il processo stesso)? 
 
ii) analisi relativa all’implementazione di interventi e strumenti educativi di dialogo e 
autoriflessione: quali caratteristiche devono possedere strumenti educativi di dialogo da utilizzarsi 
in contesti di cronicità? Che esiti può avere, anche in termini di efficacia, l’utilizzo di strumenti 
educativi dialogici nella relazione educativa con il giovane paziente trapiantato? 
 
La finalità generale del presente progetto coincide quindi, da una parte con l’analisi delle diverse 
esperienze connesse al vissuto di trapianto, dall’altra con la creazione di strumenti educativi che 
possano agevolare (nella relazione) il miglioramento del benessere personale, il rinforzo di pratiche 
autoriflessive e di competenze psicosociali in giovani ragazzi sottoposti a trapianto di fegato. 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
323 Si rimanda, in particolar modo, alla Figura 23 presentata nel capitolo terzo. 
324 “[…] potential for development of early interventions for young people with a LTx in order to help them 
develop adaptive coping strategies and deal with perceived differences from their peers” (Wright et al., 
2015, p. 1141). 
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Possono dunque essere identificati i seguenti obiettivi di studio: 
i) Analisi del vissuto di trapianto e dell’esperienza di transizione (nei termini di esperienze, ricordi, 
emozioni, idee, bisogni vitali) in un gruppo di pazienti in tarda adolescenza e giovane età adulta, 
sottoposti a trapianto di fegato. 
 
ii) Strutturazione, implementazione e verifica dell’efficacia di una serie di interventi educativi, 
mediati dall’uso di strumenti di dialogo originali in un gruppo di pazienti (tarda adolescenza, 
giovani adulti) sottoposti a trapianto di fegato. 
Il processo di verifica di efficacia si fonda sull’ipotesi di ricerca che esista una relazione positiva tra 
l’implementazione degli interventi/strumenti e il benessere complessivo, l’aderenza terapeutica, il 
rinforzo di competenze legate al processo di problem solving e alla gestione autonoma della propria 
salute. 
 
Il raggiungimento di questi due obiettivi sarà funzionale al perseguimento di due ulteriori finalità 
nel lungo termine, ovvero: la modificazione e il miglioramento degli strumenti educativi e 
l’elaborazione di una serie di riflessioni critiche in relazione al processo di transizione per questo 
specifico gruppo di pazienti. 
 
4.1.2. Delineazione della metodologia di ricerca  
 
Considerata la natura delle domande e degli obiettivi di ricerca desunti dalle stesse, appare evidente 
la necessità di adottare metodologie di ricerca coerenti con gli stessi in grado di rispondere alle 
esigenze speculative poste in essere. 
Si rende in questo senso indispensabile il ricorso a una metodologia “mix-method” (Cohen, Manion 
& Morrison, 2011; Onwuegbuzie & Leech, 2005; Johnson et al., 2007; Teddlie & Tashakkori, 
2009) che preveda l’implementazione di metodi e strumenti qualitativi e quantitativi, in relazione 
alla natura dell’obiettivo perseguito. Questo, all’interno di una progettazione “pilota” che consenta 
di iniziare ad affrontare nello specifico il tema dell’educazione in scenari di cronicità. 
Si tratterà, nello specifico, dell’applicazione di una ricerca con metodologia “quasi-mista” 
(embedded design) in quanto i differenti metodi e strumenti impiegati saranno – come visto -
utilizzati nel perseguimento di obiettivi diversi325. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
325 L’impiego di metodologie “quasi-miste” può essere definito in questi termini: “[…] in which both 
quantitative and qualitative data are gathered but which are not integrated in answering a particular 
research question, i.e. quantitative data might answer one research question and qualitative data another 
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i) Analisi del vissuto: metodologia qualitativa 
Per quanto riguarda l’obiettivo ascrivibile all’analisi del vissuto di trapianto si procederà con una 
metodologia qualitativa che consenta di indagare in profondità le dinamiche emotive che 
caratterizzano l’esperienza di trapianto. Per quanto concerne i metodi e gli strumenti impiegati, 
saranno condotte delle interviste semi-strutturate con i pazienti. Queste interviste consentiranno di 
affrontare particolari temi identificati attraverso la disamina della letteratura (con particolare 
riferimento anche a studi qualitativi precedentemente condotti in questo ambito), lasciando altresì 
aperta la possibilità di affrontare anche tematiche originali che possono scaturire dal dialogo con il 
paziente.  
 
ii) Verifica dell’efficacia degli interventi e strumenti educativi: metodologia quali-quantitativa 
Per quanto concerne la strutturazione e l’implementazione di interventi e strumenti educativi ad 
hoc, saranno utilizzate due modalità di analisi: una modalità di tipo quantitativo, rispetto alla quale 
si proseguirà con la costruzione di un disegno di ricerca quasi-sperimentale che prevedrà l’utilizzo 
di strumenti quantitativi (prima e dopo gli interventi stessi). 
Considerata la natura degli interventi e degli strumenti sarà inoltre necessario applicare (in una fase 
successiva, nel lungo termine) un’analisi qualitativa (che consenta di approfondire gli argomenti 
affrontati nel corso degli incontri educativi) utile a definire in modo ancor più accurato il vissuto e 
l’esperienza di trapianto in età giovanile.  
 
Prima di presentare il protocollo di studio risulta indispensabile compiere una precisazione di tipo 
procedurale.  
Come si potrà osservare, si è scelto di non far desumere la costruzione degli interventi e degli 
strumenti educativi dall’intervista condotta (dunque dall’analisi qualitativa).  
Questo si lega alla precisa scelta (connessa alla natura “pilota” di questo progetto) di posporre tutte 
le modifiche degli strumenti e degli interventi in funzione dei risultati ottenuti al termine dello 
studio. 
Ciò significa che, alla conclusione del progetto, ciascun intervento (e quindi ogni strumento 
adottato) sarà modificato, migliorato e riadattato in base ai differenti risultati ottenuti dall’analisi 
qualitativa e quantitativa (Figura 33). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
research question, even though both research questions are included in the same piece of research” (Teddlie 
& Tashakkori, 2009 in Cohen et al., 2011, p. 25). 
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Figura 33. Domande, obiettivi e metodologie adottate nella strutturazione del progetto 
 
4.2. PRESENTAZIONE DEL PROTOCOLLO INTEGRALE DELLO STUDIO 
 
Il presente studio è stato condotto presso il servizio di Trapianto Multiviscerale (TMV) e la Clinica 
Pediatrica (Divisione di Gastroenterologia e Trapianto Epatico) dell’Azienda Ospedaliera – 
Università di Padova.  
Prima dell’avvio del progetto il protocollo di studio è stato pertanto sottoposto al vaglio del Nucleo 
per la sperimentazione clinica e, successivamente, al Comitato Etico (d’ora in avanti CE) della 
medesima Azienda. Unitamente al protocollo integrale sono stati prodotti e presentati al CE i 
seguenti documenti: versione sintetica del protocollo di studio; scheda per la raccolta dei dati (file 
excel per la tabulazione); informativa e consenso informato per il paziente (Allegato 1); informativa 
e manifestazione del consenso al trattamento dei dati personali (Allegato 2); lettera informativa per 
il medico di base/pediatra di libera scelta; lettera informativa per il genitore (solo per i pazienti 
minorenni); dichiarazione di studio spontaneo e proprietà dei dati; sintetica selezione di articoli 
scientifici in materia. È stata inoltre prodotta una scheda raccolta dati per ogni paziente coinvolto 
(Allegato 3). 
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Il CE ha espresso parere favorevole alla conduzione del progetto326.  
 
A seguire viene presentato il protocollo integrale di ricerca, contenente le informazioni circa il 
razionale dello studio, gli obiettivi, il disegno di ricerca, i materiali e metodi, le fasi e le tempistiche 
del progetto. 
 
Studio clinico: “Trapianto di fegato in tarda adolescenza e giovane età adulta e processo di 
transizione da servizio pediatrico a servizio per adulti. Progetto pilota di strutturazione ed 
implementazione di interventi educativi ad hoc”327. 
 
4.2.1. Introduzione e razionale dello studio 
 
!! Considerazioni introduttive e delineazione dell’argomento trattato 
La giovinezza rappresenta il momento di vita che segna il passaggio della persona da una fase 
adolescenziale all’età adulta. La costruzione dell’identità personale come percorso di progressivo 
affrancamento dalle figure parentali, la ricerca di una propria autonomia e responsabilità personale 
e la costruzione di relazioni significative con i pari ed il contesto sociale, segnano in modo profondo 
il processo che traghetta l’adolescente verso l’età adulta. 
Il delicato equilibrio sul quale la persona tenta - in questa fase di vita – di poggiare la propria 
costruzione identitaria può venire in alcuni casi alterata e dissestata da una malattia o da una 
condizione di cronicità. In altri casi, alcune persone possono convivere dalla fanciullezza (se non 
addirittura dalla nascita) con una patologia cronica.  
Va considerato come, nel processo di auto compimento di queste persone, innumerevoli dinamiche 
entrino in gioco e costituiscano delle peculiarità personali che non possono non essere considerate.  
Le difficoltà fisiche, le complicanze legate alla patologia, i sintomi e gli effetti collaterali della 
terapia, le frequenti assenze da scuola prima, l’incertezza riguardo alle scelte lavorative poi, le 
limitazioni frequenti, la difficoltà nello spiegare agli altri la propria condizione. Questi sono solo 
alcuni tra gli aspetti che caratterizzano il vissuto personale di patologia cronica di un giovane 
ragazzo. In molti casi, tali difficoltà si esprimono con notevoli criticità in relazione alla qualità della 
vita stessa della persona. Tali criticità possono manifestarsi in termini di limitazioni fisiche, di 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
326 Seduta dell’11 giugno 2015; prot. N. 41073 del 23 luglio 2015. 
327 Il promotore scientifico dello studio all’interno dell’Azienda Ospedaliera è stata la Prof.ssa P. Burra. 
L’acronimo dello studio è EDU-TT (Educazione – Trapianto Transizione). 
$
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disagio psicologico e difficoltà nel costruire e mantenere relazioni sociali stabili e sicure (Engle, 
1979).  
In alcuni casi tali limitazioni risultano profondamente connesse a criticità nella gestione della 
patologia (ad esempio: nel mantenimento di un corretto regime alimentare, nell’assunzione della 
terapia farmacologica, nell’esecuzione degli esami e di visite di controllo, nonché nell’adozione di 
stili di vita adeguati).  
Se dunque da un lato il concetto di qualità di vita assume una rilevanza fondante nella 
comprensione del vissuto di malattia in un giovane paziente affetto da patologia cronica, dall’altro 
vi è la necessità di comprendere quanto questo stesso concetto sia profondamente influenzato dalle 
modalità attraverso cui il paziente fronteggia la condizione stessa di cronicità. In tal senso, il 
concetto di aderenza risulta centrale al fine di una migliore comprensione di questi processi. 
L’aderenza viene definita come “il grado in cui il comportamento di un paziente si accorda alle 
prescrizioni fornite dai professionisti sanitari” (Sabate, 2003). 
Buona parte della letteratura evidenzia come la giovane età costituisca un fattore che può influire in 
modo negativo sull’aderenza alle prescrizioni mediche (Sabate, 2003; Burra, 2011; Denecke & 
Tullius, 2011). La scarsa o mancata aderenza costituisce a sua volta un potenziale fattore negativo 
per il decorso della patologia e dunque per la qualità di vita del paziente stesso. 
 
Il trapianto d’organo risulta la terapia di elezione per molte patologie croniche non altrimenti 
curabili. Esso rappresenta un’operazione chirurgica complessa che, nel corso degli anni e dei 
progressi medici e scientifici, ha ottenuto sempre maggiori risultati in termini di sopravvivenza del 
paziente dopo trapianto (Shiffman et al., 2006; Aberg et al., 2009). 
Tale operazione rappresenta anche un delicato e complesso momento di passaggio per la persona 
affetta da una malattia cronica, che si trova ad affrontare una operazione salvavita, segnata da 
innumerevoli momenti di complessità.  
Confrontarsi con una patologia cronica non altrimenti curabile coincide con esperire il proprio 
limite corporeo, ma anche la propria fragilità emotiva, la labilità e precarietà, il senso di dipendenza 
nei confronti di altre persone. Facendo riferimento ad un giovane paziente, si potrà dunque 
comprendere quanto tale momento possa essere molto spesso segnato da una forte regressione ad 
uno stato di dipendenza - quasi totale - dalle figure genitoriali e di cura, in un momento in cui il 
soggetto è parimenti ingaggiato nella ricerca di un proprio affrancamento individuale.  
Le maggiori sfide per un giovane paziente che si trova ad affrontare una operazione complessa 
quale il trapianto di fegato riguardano: la funzionalità dell’organo trapiantato nel lungo termine, il 
rischio di sviluppare complicanze mediche ed aspetti legati al ritorno ad una “vita normale”, per i 
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quali devono essere debitamente considerati la formazione scolastico – professionale, l’attività 
fisica e i momenti di svago, il lavoro, la sessualità, i rapporti con familiari ed amici (Burra, 2011). 
Il giovane paziente deve dunque confrontarsi con l’esperienza del limite, con la perdita della propria 
identità di soggetto sano (Bobbo, 2012); allo stesso si presentano inoltre innumerevoli richieste. Il 
paziente deve infatti rivedere e modificare la propria identità alla luce della patologia di cui soffre e 
dell’idea di dover affrontare una operazione complessa quale il trapianto d’organo. Egli deve inoltre 
confrontarsi con il doversi “affidare” ad altre persone (familiari, caregivers e professionisti 
sanitari). In tal senso “[…] la persona è destinata a veder svanire progressivamente tutte le 
conquiste di indipendenza, autonomia, autodeterminazione, insieme ai correlati di autostima e 
autoefficacia che aveva faticosamente costruito nel suo cammino di sviluppo umano fin 
dall’adolescenza […]” (Bobbo, 2012).  
Dopo trapianto, al giovane paziente viene altresì richiesto di “modificare” e “conformare” le proprie 
abitudini di vita alla condizione di persona trapiantata, mettendo dunque in atto comportamenti di 
salute consoni a questa “nuova identità”. La modificazione dei propri stili di vita, nonché la messa 
in atto di nuovi comportamenti di salute, accompagnati dal naturale processo di adattamento fisico, 
psicologico e sociale alla condizione di persona trapiantata, costituiscono delle importanti sfide per 
il paziente ma anche per la famiglia e l’equipe sanitaria che segue la persona.  
Tali peculiarità espongono, soprattutto i più giovani pazienti trapiantati, a rischi di mancata 
aderenza alle prescrizioni e alle richieste fatte dai curanti (necessarie per la riduzione di 
complicanze mediche e per il mantenimento di una buona funzionalità dell’organo trapiantato). La 
messa in atto di comportamenti non aderenti si accompagna spesso infatti ad una ridotta qualità di 
vita, nonché a disagio psicologico e sociale Kennard et al., 1990; Fredericks et al., 2007).  
 
Il processo di “transizione” può essere definito come un momento attivo, durante il quale devono 
essere considerati aspetti medico – clinici ma anche bisogni psicologici ed educativi espressi dal 
giovane paziente, preparandolo al passaggio dal servizio pediatrico a quello per adulti.  
Per “trasferimento” si intende propriamente il passaggio fisico da un servizio all’altro (Fredericks, 
2011; Blum, 1993; Sawyer, 1997; Kennedy, 2008). Il processo di transizione coinvolge il giovane 
paziente ed il suo nucleo familiare ma anche – e doverosamente - i professionisti del servizio 
pediatrico e del servizio per adulti. Sono molti e differenti gli aspetti che devono essere considerati 
lungo tale processo: le caratteristiche cliniche e fisiche del paziente, l’aderenza dello stesso alle 
prescrizioni dei sanitari, le componenti psicologiche e sociali e, nel complesso, la qualità di vita 
della persona coinvolta. 
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!! Quale collocazione per l’educazione del paziente? 
Risulta evidente come tutti i temi trattati siano tra loro connessi e come sia necessario considerare il 
paziente cercando di non sottovalutare nessuno degli aspetti sinteticamente delineati. Con 
riferimento a tali riflessioni e relativamente all’argomento brevemente enucleato, si può asserire 
come in questo processo di formazione del sé e di narrazione identitaria l’educazione della persona 
sottoposta a trapianto in giovane età possa avere una collocazione importante nel processo 
assistenziale e di cura. 
Il quesito da cui muove questo progetto pilota è sostanzialmente centrato sulla ricerca di modalità, 
strumenti ed interventi educativi che possano essere progettati ed implementati in giovani pazienti 
trapiantati che si trovano in una età caratterizzata dalla necessità di effettuare (o che hanno da poco 
compiuto) un passaggio, più propriamente una “transizione”, dal servizio pediatrico al servizio per 
pazienti adulti.  
 
!! Possibili ricadute derivanti dai risultati dello studio 
Il presente studio rappresenta, in questo ambito, una prima esperienza a carattere interventistico 
rispetto al tema dell’educazione in ambito sanitario. In questo senso lo studio si configura come 
progetto pilota a carattere interventistico in un ambito, quale quello relativo all’educazione del 
paziente, ancora poco esplorato (soprattutto in riferimento alla messa in atto di specifici interventi 
educativi strutturati). 
La strutturazione di interventi educativi e di materiali ad hoc finalizzati alla costruzione di un 
processo di “apprendimento” che coinvolga direttamente il paziente mettendolo al centro del 
processo di cura risulta, d’altro canto, in linea con la letteratura internazionale che da anni ormai 
propende per una maggiore presa di consapevolezza e autonomia (critica, decisionale e gestionale) 
da parte del paziente affetto da patologie o condizioni croniche.  
Tali interventi, rappresentano una nuova modalità di approccio al paziente trapiantato che, come 
risulta evidente, deve misurarsi per tutto il corso di vita con innumerevoli responsabilità e scelte. Il 
paziente trapiantato, come precedentemente esposto, deve altresì mettere in atto un numero 
consistente di abilità e competenze relative alla gestione della propria salute e alla messa in atto di 
comportamenti aderenti. 
Rispetto a tale scenario, l’età del campione di pazienti scelto per il presente progetto pilota 
rappresenta un ulteriore aspetto di interesse speculativo. Il periodo di vita che parte infatti dalla 
tarda adolescenza fino ad arrivare alla giovane età adulta rappresenta un momento esistenziale 
fortemente connotato e decisamente rilevante (se accostato al tema del trapianto e della transizione 
dal servizio pediatrico al servizio per l’età adulta). 
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Tale “trasferimento”, lungi dall’essere meramente considerato come un semplice passaggio 
formale, dovrebbe piuttosto essere interpretato come la metafora di un momento di cambiamento 
importante. Ciò, poiché lo stesso segna un mutamento individuale che non dovrebbe essere 
garantito o assicurato dalla semplice constatazione dell’età cronologica dell’individuo, ma dovrebbe 
piuttosto rifarsi ad una serie di fattori (che saranno considerati e discussi al termine del progetto, 
alla luce dei risultati raccolti). Va inoltre considerato che tale passaggio avviene tra due servizi 
(quello pediatrico e quello per adulti) che in alcuni casi presentano notevoli aspetti di differenza 
(Rosen, 1995). 
Rispetto a questo scenario, i temi dell’educazione e legati all’approccio educativo di empowerment 
del paziente costituiranno il focus centrale del progetto, con l’obiettivo di valutare l’efficacia 
dell’implementazione di una serie di interventi educativi strutturati ad hoc.  
Le prospettive future ed auspicabili al termine della conduzione dello studio consisteranno in una 
revisione e miglioramento degli interventi stessi (alla luce degli esiti che scaturiranno dal presente 
progetto pilota) e una loro possibile implementazione in un campione più esteso di pazienti 
trapiantati.  
Il presente progetto potrebbe inoltre fornire una nuova prospettiva ed un nuovo punto di vista 
rispetto al tema della transizione di pazienti sottoposti a trapianto nelle sue implicazioni clinico - 
pratiche.  
 
4.2.2. Obiettivi generali e specifici 
 
Obiettivo 1 
Analisi del vissuto di trapianto in un gruppo di pazienti in tarda adolescenza e giovane età adulta328 
sottoposti a trapianto di fegato. 
Saranno nello specifico approfondite le idee, i sentimenti, gli stati d’animo e le emozioni in 
riferimento all’esperienza del trapianto, al rapporto con i genitori in relazione alla gestione della 
condizione cronica e al processo di transizione (nei termini di aspettative, prime esperienze, ed 
eventuali timori). 
 
Obiettivo 2 
Strutturazione, implementazione e verifica dell’efficacia di interventi e strumenti educativi in un 
gruppo di pazienti (tarda adolescenza, giovani adulti) sottoposti a trapianto di fegato. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
328 Come descritto nel primo capitolo i confini cronologici tra queste due fasi di vita non sono 
compiutamente definiti. Nella trattazione si fisserà (convenzionalmente) come periodo oggetto di interesse 
quello che va dai 15-16 anni ai 30 anni. 
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Gli interventi educativi si focalizzeranno sui seguenti aspetti: 
- qualità di vita e benessere complessivo dopo trapianto: rielaborazione del vissuto di trapianto in 
relazione a fattori educativi e sociali: concetto di salute, benessere, relazioni in famiglia e con i pari, 
relazioni interpersonali, aspetti educativo-vocazionali; 
- aderenza dopo trapianto: alla terapia immunosoppressiva; ad uno stile di vita adeguato; a 
prescrizioni mediche generali; 
- processo di transizione: comprensione delle cause che hanno portato al trapianto; sviluppo di 
abilità di gestione autonoma della propria salute: capacità di comunicare il proprio stato di salute e i 
propri bisogni al curante; sapere quando e come contattare i curanti per necessità e problemi 
urgenti, tenere un calendario delle visite e degli esami ematochimici cui sottoporsi (Bell et al., 
2008); conoscenza delle peculiarità che contraddistinguono il servizio pediatrico e per adulti; 
conoscenze rispetto al cambiamento del ruolo assunto dai genitori. 
 
La valutazione dell’efficacia degli interventi attuati sarà effettuata in relazione ad alcuni indicatori 
desunti dalla letteratura, ritenuti in grado di fornire informazioni circa l’efficacia e l’andamento di 
interventi educativi in riferimento a vissuti di cronicità329.  
Nello specifico: 
- il benessere complessivo della persona (Anderson et al., 1995; Gibson, 1991; Keers et al., 2004; 
Maliski et al., 2004; Van Dam et al., 2003) 
- l’aderenza terapeutica (Keers et al., 2004; Pibernik-Okanovik et al., 2004; Van den Borne et al., 
2003) 
- l’autoefficacia percepita nella gestione di situazioni problematiche (Golant et al., 2003; Maliski et 
al., 2004); 
- livello di competenza percepito rispetto al tema della transizione (Anderson et al., 1995; 2000; 
Aujoulat et al., 2007b; Cooper et al., 2003). 
 
4.2.3. Disegno, fasi e tempistiche dello studio  
 
Si tratta di un progetto pilota a carattere interventistico nel quale è previsto l’impiego di 
metodologie quali-quantitative. Il ricorso ad una esperienza “pilota” risulta giustificato dal fatto 
che, come visto dalla disamina della letteratura, sono ancora piuttosto scarsi gli studi interventistici 
in questo ambito.  
Si descriveranno ora più nel dettaglio le caratteristiche dello studio.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
329 Si rimanda all’approfondimento compiuto nel capitolo tre, paragrafo 3.2.2. 
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!! Disegno dello studio 
Ogni paziente che accetterà di partecipare rimarrà nel progetto per 10 mesi.  
È prevista la randomizzazione dei pazienti che rispetteranno i criteri di inclusione ed esclusione in 
due gruppi: un gruppo sperimentale (con il quale sarà attuata una serie di interventi educativi 
mediati dall’uso di strumenti di dialogo originali) ed un gruppo di controllo che non riceverà gli 
interventi.  
I pazienti che firmeranno il modulo di consenso informato saranno assegnati al gruppo sperimentale 
piuttosto che al gruppo di controllo in base al contenuto di una serie di buste numerate330.  Le buste 
di randomizzazione saranno numerate progressivamente e mantenute chiuse fino al momento di 
attribuzione del paziente ad uno dei due gruppi.  
Prima dell’assegnazione, la busta con il numero più basso verrà aperta e, in base a quanto in essa 
indicato, il paziente entrerà a far parte del gruppo sperimentale o del gruppo di controllo. 
Una volta aperta, la busta verrà firmata dallo sperimentatore e conservata assieme alla 
documentazione dello studio. 
 
!! Partecipanti  
Trattandosi di una prima esperienza pilota si prevede di reclutare nello studio un numero contenuto 
di pazienti (tra i 12 e 15 partecipanti) in tarda adolescenza e giovane età adulta (range d’età 
indicativamente compreso tra i 15 e i 30 anni) sottoposti a trapianto di fegato, seguiti da servizio 
pediatrico o servizio per adulti.  
La scelta di questo target di pazienti si lega primariamente al fatto che tutti si trovano in una fase di 
vita nella quale è previsto l’avvio del processo di trasferimento al servizio per adulti o, in 
alternativa, lo stesso è avvenuto da un periodo di tempo relativamente breve. 
 
Criteri di inclusione 
- Trapianto di fegato da almeno 8 mesi. 
- Pazienti clinicamente stabili (dunque selezionati in base al parere del medico epatologo). 
- Soggetti capaci di intendere e volere che siano in grado di capire i propositi dello studio e che 
abbiano firmato il consenso informato alla partecipazione. 
 
Criteri di esclusione 
- Qualsiasi forma di abuso di sostanze, disordini psichiatrici o qualsiasi condizione che potrebbe 
rendere difficile la comunicazione. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
330 L’assegnazione random è stata generata dal software SPSS. 
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!! Fasi e procedure dello studio 
Durante i 10 mesi (nel corso dei quali ciascun paziente è coinvolto nello studio) sono previsti 
complessivamente 6 incontri:  
 
Incontro 1 – Analisi educativa PRE / randomizzazione (T0):  
i pazienti che rispetteranno i criteri di inclusione ed esclusione, dopo la firma del modulo del 
consenso informato, parteciperanno ad un incontro educativo iniziale (analisi educativa 
PRE) durante il quale sarà condotta un’intervista semi strutturata e sarà somministrata una 
batteria di questionari331.  
Successivamente i pazienti saranno randomizzati in due gruppi (sperimentale e di controllo). 
I pazienti che in base alla lista di randomizzazione saranno assegnati al gruppo sperimentale 
riceveranno le istruzioni relative alla scansione temporale, alle modalità ed al contenuto 
generale degli interventi educativi oggetto degli incontri successivi. 
 
Incontro 2 – Intervento educativo: “Esplorazione del concetto di qualità di vita in relazione 
al tema del trapianto” (a 2 mesi da T0): 
parteciperanno all’incontro solo i pazienti randomizzati nel gruppo sperimentale. 
I contenuti, i materiali e le tempistiche dell’incontro sono riportati nella sezione “Contenuti 
degli interventi educativi”.  
 
Incontro 3 – Intervento educativo: “Esplorazione e comprensione del concetto di aderenza in 
relazione al tema del trapianto” (a 4 mesi da T0): 
parteciperanno all’incontro solo i pazienti randomizzati nel gruppo sperimentale. 
I contenuti, i materiali e le tempistiche dell’incontro sono riportati nella sezione “Contenuti 
degli interventi educativi”.  
 
Incontro 4 – Intervento educativo: “Aderenza e self-management dopo trapianto” (a 6 mesi 
da T0): 
parteciperanno all’incontro solo i pazienti randomizzati nel gruppo sperimentale. 
I contenuti, i materiali e le tempistiche dell’incontro sono riportati nella sezione “Contenuti 
degli interventi educativi”.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
331 Tale analisi avverrà secondo le modalità riportate nei materiali e metodi, alla sezione “Dimensioni oggetto 
di valutazione nell’analisi pre e post e strumenti utilizzati”.  
$
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Incontro 5 – Intervento educativo: “Il processo di transizione” (a 8 mesi da T0): 
parteciperanno all’incontro solo i pazienti randomizzati nel gruppo sperimentale. 
I contenuti, i materiali e le tempistiche dell’incontro sono riportati nella sezione “Contenuti 
degli interventi educativi”.  
 
Incontro 6 – Analisi educativa POST (a 10 mesi da T0):  
con lo scopo di determinare l'efficacia degli interventi educativi attuati (con particolare 
riferimento alle dimensioni indicate nella sezione “Obiettivi”) tutti i pazienti verranno 
rivalutati. Tale rivalutazione avverrà mediante la somministrazione dei medesimi strumenti 
utilizzati al momento del reclutamento. 
 
4.2.4. Materiali e metodi 
 
!! Dimensioni oggetto di valutazione nell’analisi pre e post e strumenti utilizzati (Tabella 26) 
Come descritto, nel corso degli incontri 1 e 6 si condurrà una intervista semi-strutturata e verrà 
somministrata una batteria di questionari.  
A seguire vengono riportate le dimensioni oggetto di analisi e i relativi strumenti (sia qualitativi che 
quantitativi) utilizzati. 
 
- Vissuto di trapianto: 
- tale aspetto verrà indagato attraverso una intervista semi-strutturata (Coggi & Ricchiardi, 
2005; Cohen, Manion & Morrison, 2011) che costituirà il momento iniziale dell’analisi 
educativa.  
La costruzione del protocollo di intervista è stata guidata dalla disamina della letteratura 
compiuta nella prima sezione della trattazione (in particolare nel capitolo primo). Si tratta di 
tre domande (con formulazione generica) relative ai principali temi connessi all’esperienza 
di trapianto in età giovanile che si focalizzano primariamente sul vissuto personale del 
giovane, sul rapporto con i genitori (nella gestione della salute) e sul processo di transizione. 
L’aver optato per una forma di intervista semi-strutturata (con domande che si prestano alla 
discussione di diversi possibili temi) trova ragione nel fatto che tale strumento consente al 
giovane di esplorare anche aspetti differenti, dunque di proporre temi inediti su cui riflettere 
(Allegato 4). 
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- Benessere complessivo:  
- Satisfaction Profile (SAT – P); questionario validato composto da 32 item che si 
caratterizza per una rappresentazione grafica semanticamente connotata attraverso la quale il 
paziente esprime il suo grado di soddisfazione in merito alla funzionalità fisica, psicologica, 
lavorativa/di studio, sonno/alimentazione/tempo libero e sociale (Majani & Callegari, 1998). 
Il punteggio è compreso tra un minimo (=0) e un massimo di soddisfazione (=100). I 
punteggi possono essere calcolati per singolo item o per item aggregati in macro fattori 
(fisico, psicologico, sociale, lavorativo/scolastico, stile di vita). Lo strumento sarà compilato 
dal paziente (Allegato 5). 
 
- Aderenza terapeutica:  
- Scala di Morisky per l’aderenza terapeutica (MMAS-4) composta da 4 item volti ad 
indagare l’aderenza alla terapia medica (Morisky et al., 1986; 2008). Il test, validato e molto 
breve, fornisce un risultato dicotomico (sì/no) relativamente all’aderenza generica del 
paziente. Ad ogni risposta “sì” vengono assegnati zero punti, mentre ad ogni risposta “no” 
un punto. La somma dei punteggi ottenuti compresa tra 0 e 2 segnala non aderenza, mentre 
se 3 o 4 segnala aderenza. Lo strumento sarà compilato dal paziente (Allegato 6). 
- griglia di analisi “Valutazione dell’aderenza in pazienti sottoposti a trapianto di fegato” 
(Griglia ad hoc 1) creata per la valutazione di aspetti più specifici legati all’aderenza dopo il 
trapianto di fegato. Lo strumento (composto da 14 item) valuterà aspetti legati 
all’assunzione della terapia immunosoppressiva, al mantenimento di uno stie di vita 
adeguato, all’aderenza a prescrizioni mediche generali. Lo stesso sarà somministrato 
dall’educatore professionale.  
Il questionario è stato creato da un team multiprofessionale (medici, psicologi, educatori 
professionali) ed è già stato utilizzato per altre pubblicazioni (Germani et al., 2011; Burra, 
2011) (Allegato 7). 
 
- Autoefficacia percepita nella gestione di situazioni problematiche: 
- Scala di autoefficacia percepita nella soluzione di problemi (APSP): strumento validato, 
composto da 14 item, ciascuno valutato su una scala Likert a sette posizioni (dove 1 
significa che il ragazzo si percepisce come “per nulla capace” di affrontare una data 
situazione e 7 coincide con un “del tutto capace”). Misura la convinzione rispetto alle 
personali capacità nell’affrontare e risolvere situazioni problematiche in modo creativo 
(Pastorelli, Vecchio, & Boda, 2001). Lo scoring totale (dato dalla somma dei punteggi 
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assegnati a ciascun item) va da un minimo di 14 ad un massimo di 98. Il punteggio ottenuto 
determina, a seconda del range all’interno del quale va a collocarsi, un’autoefficacia molto 
bassa (14-59), bassa (60-66), media (67-73), alta (74-81), molto alta (82-98). Lo strumento 
sarà compilato dal paziente (Allegato 8). 
 
- Livello di competenza percepito rispetto al tema della transizione: 
- griglia di analisi “Gestione autonoma del proprio stato di salute in relazione al processo 
di transizione” (Griglia ad hoc 2) creata al fine di valutare il livello di competenza percepito 
nella gestione di alcune dimensioni ritenute cruciali in letteratura al fine di effettuare un 
efficace e positivo processo di transizione (assunzione della terapia farmacologica, gestione 
del calendario visite, comunicazione con i professionisti sanitari). Lo strumento si compone 
di 7 item, ognuno valutato su 5 posizioni (dove 1 significa che il paziente si percepisce “per 
nulla capace”; 5, inteso come “del tutto capace”). Lo strumento sarà somministrato 
dall’educatore professionale. 
Il questionario è stato creato in riferimento alla consultazione di un meeting report 
pubblicato nel 2008 da Bell e colleghi, focalizzato proprio sul tema della transizione di 
giovani pazienti sottoposti a trapianto d’organo (Allegato 9). 
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Tabella 26. Dimensioni oggetto di valutazione e strumenti utilizzati. 
 
 
!! Raccolta, gestione e analisi dei dati 
Ai fini di una raccolta sistematica dei dati sarà utilizzata una apposita scheda composta da una serie 
di sezioni: 
- sezione per la verifica dei criteri di inclusione; 
- sezione per la raccolta dei dati anagrafici; 
- sezione per la raccolta dati relativi al trapianto; 
- sezione di monitoraggio e di scansione degli incontri previsti; 
- sezione per la raccolta degli outcome clinici di monitoraggio da compilare all’incontro di 
reclutamento e all’ultimo incontro (Allegato 3). 
 
Si prevede inoltre un modulo di raccolta dei dati (predisposto su foglio di lavoro excel) finalizzato 
alla tabulazione dei questionari somministrati in fase di analisi pre e post. L’accesso e la 
consultazione della scheda sarà consentito solo al personale direttamente coinvolto nello studio.  
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!! Analisi dei dati  
In relazione all’oggetto specifico di trattazione, e dunque allo specifico obiettivo perseguito, i dati e 
i risultati ottenuti saranno analizzati attraverso analisi qualitativa o statistica. 
Per quanto riguarda i contenuti di natura qualitativo-narrativa, gli stessi saranno sottoposti ad analisi 
tematica attraverso la ricognizione e discussione critica dei principali contenuti emergenti (Coggi & 
Ricchiardi, 2005; Cohen et al., 2011). Per l’analisi sarà utilizzato il software Atlas.Ti, versione 
7.1.8. 
Per quanto concerne l’analisi statistica, le variabili di tipo categoriale saranno analizzate 
descrittivamente riportando numero e percentuale di risposte in ciascuna categoria, per quelle di 
tipo quantitativo saranno riportate: media, deviazione standard, minimo e massimo.  
Si effettuerà, nello specifico, una presentazione descrittiva dei risultati ottenuti per l’intero gruppo 
di pazienti alla somministrazione “pre” dei questionari.  
Si condurrà poi un confronto tra i punteggi ottenuti ai test dal gruppo sperimentale (pre vs. post) e 
dal gruppo di controllo (pre vs. post). La scelta di condurre un confronto “entro i gruppi” tra i dati 
pre e post si lega alle caratteristiche del campione: si tratta infatti di un campione di convenienza di 
dimensioni ridotte. I risultati ottenuti non potranno dunque essere generalizzati ma saranno 
interpretati a considerati come elementi direzionali e di orientamento per un riadattamento degli 
strumenti impiegati e degli interventi attuati. Nello specifico saranno utilizzati i seguenti test 
statistici: di Fisher, di McNemar, di Wilcoxon per campioni appaiati (software utilizzato: SPSS, 
versione 23). 
 
!! Aspetti etici  
Lo studio sarà condotto in conformità alla Dichiarazione di Helsinki (versione emendata 
dall’Assemblea Medica Mondiale di Seoul, 2008). 
Nel corso dello studio sarà garantita la riservatezza dei documenti che potrebbero consentire 
l’identificazione dei soggetti e saranno rispettate le regole di riservatezza e confidenzialità previste 
dalle disposizioni normative applicabili. 
Lo Sperimentatore otterrà il Consenso Informato espresso in forma scritta da tutti i soggetti o dai 
loro rappresentanti legalmente autorizzati. Lo Sperimentatore avrà la responsabilità di garantire il 
corretto conseguimento del consenso informato, pertanto: 
- esporrà ad ogni soggetto, con linguaggio adeguato, la natura dello studio, specificandone finalità e 
durata; 
- comunicherà ad ogni soggetto che la partecipazione al progetto di ricerca non è obbligatoria e che 
è autorizzato/a a ritirarsi dallo studio in qualunque momento senza alcun danno; 
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- comunicherà al soggetto che la documentazione che lo riguarda potrà essere utilizzata, 
mantenendo l’anonimato, per la stesura di rapporti scientifici eventualmente destinati alla 
pubblicazione su riviste scientifiche; 
- fornirà ad ogni soggetto copia del foglio informativo. 
Il Consenso Informato sarà sempre ottenuto prima dell'inizio di qualunque specifica procedura di 
studio. 
 
4.2.5. Contenuti degli interventi educativi realizzati con il gruppo sperimentale332 
 
Gli incontri con i pazienti saranno individuali; ciascun incontro realizzato sarà audio-registrato. Le 
diverse schede operative compilate saranno conservate dal professionista. 
Segue breve delineazione delle finalità generali degli stessi: 
 
Intervento educativo: “Esplorazione del concetto di qualità di vita in relazione al tema del 
trapianto” (Incontro 2 - a 2 mesi da T0). 
Durata approssimativa dell’incontro: 1h e 30 minuti. 
Obiettivi dell’incontro: 
- esplorazione e analisi dei bisogni personali del paziente; 
- connessione tra i bisogni personali del paziente e le differenti dimensioni legate al concetto 
di “qualità di vita”; 
- esplorazione della qualità di vita del paziente in riferimento al vissuto di trapianto: risorse, 
criticità e prospettive future. 
Nel corso dell’incontro saranno utilizzate tre schede operative: “La mia piramide dei 
bisogni”; “La mia qualità di vita”; “La mia qualità di vita e il trapianto”. 
 
Intervento educativo: “Esplorazione e comprensione del concetto di aderenza in relazione al 
tema del trapianto” (Incontro 3 - a 4 mesi da T0). 
Durata dell’incontro: 1h. 
Obiettivi dell’incontro: 
- valutazione delle conoscenze di base e delle esperienze vissute dal paziente rispetto al tema 
oggetto dell’incontro; 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
332 Ai fini di una esaustività del protocollo vengono riportati gli obiettivi e i contenuti generali dei diversi 
incontri svolti con i ragazzi del gruppo sperimentale. Nel capitolo successivo gli stessi saranno presentati e 
descritti nel dettaglio. 
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- presentazione di alcuni contenuti teorici legati al tema “aderenza”: cosa significa; quali 
sono le principali dimensioni dell’aderenza, perché risulta importante mantenere un 
comportamento aderente;  
- approfondimento del ruolo assunto dai processi comunicativi nella relazione tra paziente e 
professionisti sanitari; 
- analisi della percezione che il paziente ha rispetto ai propri comportamenti di salute dopo 
trapianto: valutazione di potenziali ostacoli e risorse. 
Nel corso dell’incontro sarà utilizzata una scheda operativa: “Cosa significa per me essere 
aderente”; si effettuerà inoltre un intervento educativo – informativo strutturato su 
“Aderenza dopo trapianto”. 
 
Intervento educativo: “Aderenza e self-management dopo trapianto” (Incontro 4 - a 6 mesi 
da T0). 
Durata approssimativa dell’incontro: 1h e 30 minuti. 
Obiettivi dell’incontro: 
- lavoro meta-riflessivo rispetto ai seguenti temi: acquisizione di competenze ed abilità nella 
messa in atto di comportamenti di salute aderenti e nella gestione autonoma e responsabile 
del proprio stato di salute; 
- presentazione di contenuti teorici rispetto al concetto di self-management: significato e 
risvolti pratico-operativi; ruolo della persona trapiantata nelle diverse fasi del processo di 
cura; 
- analisi di un episodio di mancata o difficile aderenza riportato dal paziente; 
- analisi della percezione del paziente rispetto ai propri comportamenti di salute riguardo il 
trapianto e al ruolo assunto dallo stesso nel processo di cura; 
- lavoro di riflessione rispetto alle relazioni tra il paziente stesso e gli altri soggetti coinvolti 
nel processo di cura. 
Nel corso dell’incontro saranno utilizzate due schede operative: “Racconto un episodio di 
mancata o difficile aderenza”; “Il mio ruolo nel processo di cura”. Si effettuerà inoltre un 
intervento educativo – informativo strutturato su “Autonomia e self-management dopo 
trapianto”. 
 
Intervento educativo: “Il processo di transizione” (Incontro 5 - a 8 mesi da T0). 
Durata approssimativa dell’incontro: 1h e 30 minuti . 
Obiettivi dell’incontro: 
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- approfondimento del tema “transizione” attraverso la raccolta delle conoscenze ed 
esperienze del paziente; 
- esplorazione delle opinioni del paziente in merito ai possibili cambiamenti legati al 
processo di transizione (con particolare riferimento ai seguenti aspetti: mutamento del ruolo 
personale, del ruolo genitoriale e del rapporto con i professionisti sanitari); 
- esplorazione e valutazione delle differenze tra servizio pediatrico e servizio per l’età 
adulta; 
- approfondimento teorico-pratico degli aspetti considerati necessari per una efficace 
transizione e legati alla capacità di gestione autonoma della propria salute. Saranno nello 
specifico considerate le conoscenze del paziente rispetto a: trapianto; importanza 
dell’assunzione della terapia immunosoppressiva; del mantenimento di un adeguato stile di 
vita; della comunicazione con il personale sanitario; della gestione autonoma del calendario 
visite-esami. 
Nel corso dell’incontro saranno utilizzate due schede operative: “Come gestisco la mia 
salute”; “Prima e dopo la transizione: cosa cambia?”. Si effettuerà un intervento educativo 
– informativo strutturato su “Il processo di transizione dal servizio pediatrico al servizio per 
l’età adulta”. 
(Figure 34 e 35). 
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Figura 34. Flow chart dello studio 
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Figura 35. Scansione degli interventi educativi 
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Capitolo quinto 
 
PRESENTAZIONE DEGLI INTERVENTI EDUCATIVI   
E DEGLI STRUMENTI DI DIALOGO CREATI AD HOC  
 
 
Il presente capitolo è interamente dedicato alla descrizione dei contenuti e degli strumenti utilizzati 
negli incontri educativi previsti per i giovani pazienti che entreranno a far parte del gruppo 
sperimentale. 
 
5.1. DUE PREMESSE NECESSARIE: PER UNA RIFLESSIONE IN MERITO 
ALL’INTENZIONALITÀ CHE HA GUIDATO LA COSTRUZIONE DEGLI INTERVENTI 
E LA DELINEAZIONE DELLA FIGURA PROFESSIONALE COINVOLTA 
 
Prima di procedere con la descrizione puntuale degli interventi che saranno realizzati e degli 
strumenti creati, appare importante chiarire l’intenzionalità pedagogica che li guida facendo un 
breve riferimento ai contenuti trattati principalmente nel capitolo terzo della prima sezione. 
Alla luce delle diverse raccomandazioni elaborate in merito alla predisposizione di interventi 
educativi in contesti sanitari appare inoltre importante specificare quale sia il professionista 
coinvolto nella conduzione degli incontri e nell’utilizzo dei diversi strumenti. 
 
5.1.1. Intenzionalità educativa e peculiarità degli strumenti creati 
 
Gli interventi proposti affrontano alcuni temi che, come visto, appaiono di fondamentale 
importanza nel lungo termine dal trapianto. Tra questi, la qualità di vita del giovane, l’aderenza e la 
transizione.  
Essi trovano riferimento teorico all’interno dell’approccio educativo mirato all’empowerment del 
paziente cronico e, nello specifico, alla promozione di momenti autoriflessivi e di rinforzo di 
competenze di vita trasversali (life skills) mediati dall’uso di strumenti educativi di dialogo 
(Aujoulat et al., 2007a). 
Gli strumenti creati sono dunque finalizzati ad affrontare temi significativi attraverso una 
prospettiva che mira a lavorare non tanto su competenze tecnico-specifiche (in questo trova una 
distinzione netta rispetto ad attività educative peculiari a forme di educazione terapeutica), quanto 
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piuttosto a lavorare sulle competenze psicosociali, riflessive e metariflessive in riferimento al 
vissuto di cronicità333.  
In questo senso gli stessi non puntano soltanto a trattare temi direttamente connessi all’esperienza 
del trapianto, ma mirano a promuovere un processo di riflessione e racconto circa il più ampio e 
complesso sistema emotivo, relazione e ambientale in cui il ragazzo cresce e sperimenta se stesso. 
Da una parte si fa spazio dunque la necessità e la curiosità speculativa di creare strumenti 
accattivanti, in grado di accogliere l’eterna sfida che l’attività educativa rappresenta (anche in 
scenari di cronicità). Una sfida che si gioca - come visto - entro il paradigma della cura educativa, 
sul piano della relazione e della narrazione come vettori di quel processo di costruzione identitaria 
che elabora ed integra la malattia all’interno di uno spazio vitale che è sempre “di più”, che eccede 
la mera condizione fisica. Una sfida che diventa ancora più particolare perché rivolta a persone che 
si trovano in una fase di vita tanto esaltante quanto rischiosa, ricca di contraddittorietà e ambiguità 
che molto spesso la malattia (il trapianto, in questo caso) va ad esacerbare. Scrive in riferimento a 
ciò Biffi (2012): “[…] anche nel lavoro educativo con l’adolescenza […] le pratiche narrative si 
rivelano assai preziose”. L’autrice, citando Scaratti e Confalonieri (2000, p. 114) scrive: “Le 
difficoltà tipiche dell’adolescenza […] sembrano davvero sfidare la dimensione narrativa e 
autobiografica, cioè la possibilità di creare storie di crescita (da parte dell’operatore) e di 
ricollocarsi in una storia/traiettoria emancipativi (da parte del soggetto)” (in Biffi, p. 92). 
In riferimento alla necessità di una coerenza narrativa in età giovanile scrivono Waters e Fivush 
(2015): “It is a long-standing hypothesis that the coherence of our accounts of personally 
significant events is a critical feature of psychological health, especially when identity construction 
is a salient developmental task (i.e., adolescence and emerging adulthood)” (p. 441).  
L’educazione, il dialogo e la narrazione, nel generare “storie” (che includono in questo caso anche 
il vissuto di trapianto) “[…] aiutano, così, anche gli adolescenti a ripensare il proprio percorso, a 
dare voce alle proprie inquietudini […]” (Biffi, 2012, p. 92). 
 
L’altro polo speculativo mira alla verifica (seppur iniziale e contenuta all’interno di una 
sperimentazione “pilota”) delle ricadute di questi interventi. Considerata la natura della relazione 
educativa (in ogni contesto) risulta difficile (e poco oggettivo) pensare che l’impiego di una 
metodologia quantitativa possa esaurire il carico contenutistico ed emotivo che ciascuno degli 
incontri realizzati potrà suscitare e generare. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
333 Appare suggestivo a tal riguardo un passaggio di Bobbo (2012): “[…] diviene fondamentale, in qualità di 
operatori della salute, trovare gli strumenti riflessivi per poter accedere, in termini comprensivi e 
interpretativi, a questi vissuti, all’atmosfera emotiva e ai pensieri che connotano la reazione del paziente 
verso la presa di consapevolezza del nuovo stato di salute” (p. 122). 
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Si è cercato in questo senso, attraverso le scelte metodologiche compiute, di rispondere a due 
esigenze: da una parte la necessità di documentare con precisione e oggettività l’attività svolta e le 
sue ricadute in termini “misurabili” (mediante strumenti quantitativi) (Schwartz et al., 2014); 
dall’altra il bisogno di analizzare in profondità e con attenzione i contenuti e i messaggi veicolati 
nel corso degli incontri. La ricchezza e il valore degli stessi eccede certamente rispetto a quanto 
possibile valutare con uno strumento quale può essere un questionario (o una batteria di test).  
Da qui la scelta di registrare non singole porzioni, ma ciascun incontro con ogni paziente nella sua 
interezza e di raccogliere tutti gli strumenti compilati e utilizzati dai ragazzi al fine di avere un 
corpus di elementi tanto sostanzioso quanto eterogeneo. Ciò per poter disporre di dati e risultati in 
grado di guidare le eventuali (ed auspicate) fasi di ricerca che seguiranno all’esperienza pilota, per 
poter migliorare l’intervento educativo e gli strumenti proposti in relazione alle rilevazioni 
effettuate. 
 
5.1.2. Il professionista coinvolto: l’educatore professionale 
 
Appare importante, a questo punto, approfondire la riflessione in merito al professionista che 
(considerate le specifiche competenze e abilità possedute) dovrebbe risultare maggiormente 
coinvolto nel processo di educazione alla salute in contesti di cronicità e, nello specifico, 
nell’attuazione del presente progetto: l’educatore professionale (d’ora in avanti EP)334. 
L’impiego della figura educativa all’interno di contesti medico-sanitari rappresenta una pratica 
ancora poco consolidata e diffusa. Sia il profilo professionale (Decreto 8 ottobre 1998, n. 520), che 
le funzioni e le competenze descritte nei volumi di riferimento (Brandani & Zuffinetti, 2004; 
Crisafulli, 2016; Crisafulli et al., 2010; Pasqualotto, 2016; Scarpa, 2012) indicano però la possibilità 
per questo professionista (“socio-sanitario” appunto) di implementare progetti educativi e 
riabilitativi anche in riferimento a persone che vivono una condizione di fragilità quale la malattia 
cronica. 
Nel primo capitolo sono stati infatti discussi gli elementi che caratterizzano il vissuto patologico e 
le sue implicazioni anche nei termini di bisogni e necessità educative.  
In riferimento alla normativa che regola il profilo dell’EP si ritiene opportuno dunque attribuire a 
questa figura specifiche competenze in materia di educazione alla salute.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
334 La presente digressione, come comprensibile, non ha l’obiettivo di approfondire in modo sistematico tutti 
gli aspetti che riguardano l’evoluzione storica e la caratterizzazione della figura dell’EP. La finalità è 
piuttosto quella di recuperare gli elementi salienti che contribuiscono a inquadrare competenze e funzioni 
che questa figura può assumere all’interno di contesti sanitari in relazione alla messa in atto di pratiche di 
educative rivolte a pazienti cronici. 
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In particolare, l’EP potrà (come gli altri professionisti sanitari) mettere in atto programmi di 
educazione terapeutica volti alla formazione e promozione di conoscenze e competenze nel paziente 
(OMS, 1998).  
Il ruolo di questo professionista, in relazione al vissuto di cronicità, non si limiterà però a ciò. Si è 
visto nel corso della trattazione come il vissuto cronico possieda un contenuto valoriale che eccede 
la lettura bio-medica. In particolare, nell’approccio presentato e discusso nel terzo capitolo 
emergono una serie di competenze a carattere psicosociale che, per essere veicolate, hanno bisogno 
di un lavoro educativo complesso che necessita di un operatore formato in tal senso e con specifiche 
competenze (Martin e Cianfriglia, 2005; Bobbo, 2012; Lorig, 2012335). 
Acquisiscono in tal senso particolare rilevanza le competenze dell’educatore ascrivibili alla 
dimensione relazionale e dialogica (Maida, Nuzzo, & Reati, 2014), ma anche personali e etico-
valoriali. 
Queste ultime (personali e etiche) si rifanno alla necessità dell’espressione di cura di sé da parte di 
chi educa, prerequisito irrinunciabile per ogni relazione educativamente fondata. Esiste dunque un 
richiamo al rapporto strettissimo tra cura di sé e dell’altro, come dimensioni inscindibili336 (Mortari, 
2006; Granese, 2003; Formenti, 2014; Ricoeur, 2002; Conte, 2006).  
Con particolare riferimento al lavoro nella cronicità, l’elemento discriminante consta nella capacità 
di mettere in atto quella forma di cura autentica che conduce a promuovere nell’altro autonomia e 
libertà da una condizione potenzialmente alienante. Portare quindi l’educazione all’interno di 
scenari medici significa proporre alla persona un modo nuovo e complementare di indagare la 
propria storia di vita a partire dal vissuto patologico. Ciò rappresenta senza dubbio una sfida che, 
come detto, si compie con l’intento di porre attenzione a quella “eccedenza” che esiste 
nell’esperienza di cronicità.  
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
335 L’autrice non parla direttamente dell’EP, ma identifica nel suo articolo la necessità di prevedere, in 
contesti sanitari di cura, una figura con specifiche competenze pedagogiche ed educative.  
336 Scrive Formenti (2014): “Chi lavora come curante porta nella relazione se stesso [...]” (p. 141). 
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5.2. DESCRIZIONE DEGLI INTERVENTI EDUCATIVI E DEGLI STRUMENTI DI 
DIALOGO ORIGINALI 
 
Si procederà con la presentazione degli interventi e degli strumenti utilizzati. 
 
5.2.1. Incontro 2: “ESPLORAZIONE DEL CONCETTO DI QUALITÀ DI VITA IN 
RELAZIONE AL TEMA DEL TRAPIANTO”  
 
(A 2 mesi da TO; durata indicativa: 1h e 30 minuti) 
 
!! Fonti consultate per la costruzione degli interventi e dei materiali: Bettandi & Gremiglia (a cura 
di), 2013; Marmocchi, Dall’Aglio, & Zannini, 2004; Majani & Callegari, 1998; Tessari & Caldin, 
2005. 
 
!! Obiettivi generali dell’incontro: 
- esplorare e analizzare i bisogni personali del paziente; 
- connettere i bisogni personali del paziente alle differenti dimensioni legate al concetto di 
“qualità di vita”; 
- analizzare e confrontare criticamente il concetto di “qualità di vita”; 
- esplorare la qualità di vita del paziente in riferimento al vissuto di trapianto: risorse, criticità e 
prospettive future. 
 
!! Competenze oggetto di attività educativa: in questo incontro si cercherà di agevolare un processo 
di esplorazione personale in cui il ragazzo sarà sollecitato a raccontarsi allenando competenze 
autoconoscitive e autoriflessive in merito ai suoi bisogni, obiettivi, emozioni e stati d’animo, 
anche in riferimento al vissuto di trapianto. 
 
Introduzione: presentazione del razionale degli incontri (già esplicitati in fase di arruolamento) e 
descrizione dell’attività prevista: obiettivi, modalità e tempi. 
 
!! Strumenti 
 
“La mia piramide dei bisogni” - Scheda operativa 1a 
- In un foglio di carta da lucido verrà fornita al paziente una piramide vuota a 5 spazi.  
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- Nella consegna si chiederà al paziente di riempire tutti, o alcuni, degli spazi inserendo i bisogni 
personali che lo stesso ritiene importanti. Si chiederà di partire dai bisogni ritenuti 
basilari/fondamentali (che saranno inseriti alla base della piramide) per arrivare poi a bisogni 
maggiormente specifici (che saranno collocati al vertice). 
- Una volta completata la piramide si chiederà al paziente di fornire una breve descrizione e 
motivazione rispetto alla compilazione della stessa. 
- Si procederà alla presentazione e breve descrizione della piramide dei bisogni di Maslow (1954). 
- La piramide completata dal paziente (in carta lucido) sarà sovrapposta a quella di Maslow 
(stampata su cartoncino). Si individueranno e commenteranno aspetti comuni e diseguaglianze in 
chiave dialogico-riflessiva (non in termini “giusto/sbagliato”). 
 
"!Attraverso questo strumento vengono allenate competenze autoriflessive legate 
all’autoconsapevolezza, dunque all’identificazione, elaborazione ed esplicitazione di bisogni, 
necessità e obiettivi personali (Alberta Health Services, 2008; Anderson et al., 1995; Aujoulat et 
al., 2007a; Bell et al., 2008; Hsiao et al., 2016; Paone, 2000; Pibernik-Okanovik et al., 2004).  
 
“La mia qualità di vita” - Scheda operativa 2b 
- Si presenterà al paziente un foglio con un grafico rappresentativo delle tre dimensioni della qualità 
di vita (fisica, psicologica, sociale). 
- Partendo dalla piramide completata dal paziente si chiederà allo stesso di rapportare ciascuno dei 
bisogni espressi ad una (o più) delle tre dimensioni del grafico, attraverso l’uso di etichette vuote 
che saranno dunque riempite con i bisogni espressi collocati nella dimensione specifica del grafico 
stesso. 
- Successivamente, saranno sottoposte al paziente delle etichette riportanti 32 bisogni (tratti 
dall’analisi della letteratura) che lo stesso dovrà posizionare nel grafico. Saranno inoltre disponibili 
alcune etichette vuote che il paziente potrà eventualmente riempire e collocare a sua discrezione. Si 
forniranno inoltre altre etichette (n=17) con alcune “dimensioni di vita, sensazioni ed emozioni” che 
il paziente potrà posizionare e connettere con i bisogni espressi. 
- Si condurrà un breve intervento educativo-informativo (con il supporto di alcune slides) rispetto al 
concetto di qualità di vita: cosa significa, quali sono le peculiarità delle tre dimensioni 
fondamentali; cosa rappresentano i concetti di “salute” e “benessere” rapportati alla qualità di vita. 
Tale intervento sarà condotto in modalità dialogica, partendo dalle conoscenze del paziente. 
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"!Anche attraverso questo strumento il lavoro si pone su un piano metariflessivo, con una maggior 
possibilità per il ragazzo di presentarsi e raccontarsi. L’approccio “grafico” utilizzato consente 
infatti al paziente di scegliere alcune parole chiave che lo rappresentano maggiormente, di 
raccontarsi e parlare di sé, collocando le parole stesse all’interno dello strumento con grande 
libertà. La possibilità di costruire una sorta di “mappa” permette al giovane di rilevare eventuali 
punti di significatività e rilevanza o, ancora, elementi di criticità. Ciò al fine di allenare 
quell’autoconsapevolezza di sé fondamentale per poter compiere decisioni e scelte autonome 
(Knapp et al., 2013; Sawicki et al., 2014). Ancora, per rinforzare competenze comunicative e di 
concettualizzazione di eventuali aspetti problematici (Anderson et al., 1995; Aujoulat et al., 
2007a; Geenen et al., 2003; Grant & Pan, 2011; Kennedy et al., 2007; Pibernik-Okanovik et al., 
2004; Rosen, 1995; Varming et al., 2015b) ed emotive Anderson et al., 1995; 2000; Bandura, 
1977). 
 
“La mia qualità di vita e il trapianto” - Scheda operativa 2c 
- Sarà fornita al paziente una scheda precompilata nella quale verrà rappresentata per ciascuna 
dimensione della qualità di vita (fisica, psichica, sociale) una linea (28 cm) con estremi 
semanticamente connotati con i termini: “scadente” (estremo sx) ed “eccellente” (estremo dx).  
- Per ciascuna delle tre linee/dimensioni il paziente dovrà collocare tre bollini colorati: uno giallo 
indicativo della condizione antecedente il trapianto; uno rosso rappresentativo della situazione 
immediatamente dopo trapianto e uno azzurro indicativo della condizione attuale (l’ultimo bollino 
ha dimensione ridotta rispetto agli altri due poiché situazione non conclusa ma in divenire).  
- Il paziente dovrà brevemente motivare (attraverso alcune parole chiave) la collocazione attribuita 
e, per la situazione attuale, potrà formulare alcune ipotesi volte al miglioramento di ciascuna 
dimensione.  
 
"! Lo strumento sollecita la riflessione e la comunicazione di emozioni, esperienze e vissuti 
personali in riferimento al trapianto (Anderson et al., 1995; 2000; Aujoulat et al., 2007a; 
LoCasale-Crouch & Johnson, 2005; Pibernik-Okanovik et al., 2004) inteso come evento di 
vita che tocca le differenti dimensioni del benessere personale. Si tratta in questo caso di un 
lavoro educativo su emozioni complesse, legate ad un evento esistenziale altamente 
significativo. 
 
Chiusura dell’incontro: al termine del primo incontro verrà fatta una breve sintesi dei contenuti 
trattati; sarà inoltre fornito al paziente un diario di bordo all’interno del quale potranno essere 
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annotati, in modo libero, pensieri e riflessioni personali o domande ed interrogativi. Nel diario sarà 
inoltre presente una sezione con domande guidate o frasi da completare (che potranno essere 
compilate in autonomia dal paziente, a sua discrezione) che seguiranno la scansione dei quattro 
incontri. 
Il diario di bordo accompagnerà il paziente nel corso del progetto e rimarrà allo stesso (non 
costituirà dunque oggetto di analisi della ricerca). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!
!
!
!
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!
!
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!
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!
!
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!
  
232 
SCHEDA OPERATIVA 2a: La piramide di Maslow  (1/2) 
 
!
!
!
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!
SCHEDA OPERATIVA 2a: La piramide di Maslow (2/2) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!
!
!
!
!
!
!
!
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!
SCHEDA OPERATIVA 2b: La mia qualità di vita (1/3) (foglio A3) 
 
!
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SCHEDA OPERATIVA 2b: La mia qualità di vita (2/3) 
 
 
 
Bisogni (n=32) da collocare  
 
 
 
 
SALUTE 
 
 
LAVORO 
 
OCCUPAZIONE 
 
STUDIO 
 
RIPOSO 
 
ALIMENTAZIONE 
 
SONNO  
 
CONDIVISIONE 
 
FAMIGLIA 
 
COMPRENSIONE 
 
SERENITA’ 
 
ASCOLTO 
 
BENESSERE 
 
CONCENTRAZIONE 
 
STIMA 
 
 
AMICIZIA 
 
COMPETENZA 
 
INDIPENDENZA 
 
DIVERTIMENTO 
 
RUOLO 
 
PARTECIPAZIONE 
 
ATTENZIONE 
 
 
ABILITA’ 
 
FORZA 
 
AUTONOMIA 
 
AFFETTO 
 
CONTROLLO 
 
COMUNICAZIONE 
 
EDUCAZIONE 
 
ASPETTI 
VOCAZIONALI 
 
 
RESPONSABILITA’ 
 
RACCONTARE 
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SCHEDA OPERATIVA 2b: La mia qualità di vita (3/3) 
 
 
 
 
Altre dimensioni di vita, sensazioni, emozioni (n=17) da connettere ai bisogni 
 
 
 
STANCHEZZA 
 
ATTIVITA’ 
FISICA 
 
SOLITUDINE 
 
AGITAZIONE 
 
VOLONTARIATO 
 
DOLORE 
 
 
OSPEDALE 
 
SINTOMI 
 
COLLEGHI 
 
ANSIA 
 
OBIETTIVI 
PERSONALI 
 
 
COMUNITA’ 
 
FATICA 
 
ISOLAMENTO 
 
VITA 
DOMESTICA 
 
 
FUNZIONALITA’ 
 
TEMPO LIBERO 
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SCHEDA OPERATIVA 2c: La mia qualità di vita e il trapianto (1/3) 
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SCHEDA OPERATIVA 2c: La mia qualità di vita e il trapianto (2/3) 
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SCHEDA OPERATIVA 2c: La mia qualità di vita e il trapianto (3/3) 
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Slides Incontro 2 - Qualità Di Vita 
 
 
 
 
 
 
 
 
!
!
!
!
!
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5.2.2. Incontro 3: “ESPLORAZIONE E COMPRENSIONE DEL CONCETTO DI ADERENZA 
IN RELAZIONE AL TEMA DEL TRAPIANTO” 
 
(A 4 mesi da T0; Durata indicativa: 1 ora) 
 
!! Fonti consultate per la costruzione degli interventi e dei materiali: Marmocchi, Dall’Aglio, 
Zannini, 2004; Fredericks et al., 2010; Fredericks, 2009; Giarelli & Venneri, 2009; Cramer et al., 
2008. 
 
!! Obiettivi generali dell’incontro: 
- valutare le conoscenze di base del paziente rispetto al tema oggetto dell’incontro (aderenza) 
sia dal punto di vista delle conoscenze in merito, che rispetto alla valutazione della messa in 
atto di adeguate componenti comportamentali; 
- fornire dei contenuti teorici rispetto al tema dell’aderenza: cosa significa; identificare le 
dimensioni dell’aderenza, l’importanza di mantenere un comportamento aderente; approfondire 
il ruolo della comunicazione tra paziente e professionisti sanitari nonché il ruolo degli aspetti 
motivazionali; 
- mediare i contenuti teorici/informativi con il background conoscitivo e le esperienze 
pregresse del paziente; 
- analizzare la percezione soggettiva che il paziente ha rispetto ai propri comportamenti di 
salute riguardo il trapianto: identificazione di potenziali ostacoli e risorse. 
 
!! Competenze oggetto di attività educativa: in questo incontro il focus si sposta sulla gestione 
della condizione cronica con particolare riferimento sia a conoscenze tecniche specifiche 
che legate alla presa di decisione e al pensiero critico funzionali all’acquisizione di una 
maggior consapevolezza nel management di tutte le necessità di autocura poste in essere 
dopo il trapianto. 
 
Introduzione: breve descrizione dell’attività prevista attraverso una sintesi del tema trattato e di 
obiettivi, modalità e tempi. 
 
!! Strumenti 
 
“Cosa significa per me essere aderente” – Scheda operativa 3a 
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- Si presenterà al paziente una scheda operativa precompilata con tre box.  
- Il primo box (“Cosa devo fare?”) dovrà essere completato dal paziente inserendo alcuni 
comportamenti di salute che, secondo lo stesso, dovrebbero essere attuati. Nel secondo box (“Cosa 
devo sapere?”) il paziente dovrà indicare le conoscenze che sono da ritenersi fondamentali per 
mettere in atto i comportamenti identificati nel box 1. Nel terzo, ed ultimo, box (“Perché lo devo 
fare?”) il paziente dovrà esplicitare e verbalizzare le motivazioni che dovrebbero spingerlo ad 
adottare quei comportamenti e a possedere determinate conoscenze.  
- Per ogni comportamento di salute individuato (almeno 1; a discrezione del paziente) dovranno 
dunque essere identificati i prerequisiti conoscitivi e le motivazioni sottostanti. 
- Tale processo sarà effettuato dal paziente attraverso un dialogo ed uno scambio continuo con 
l’educatore che in questa fase fungerà da guida e da mediatore. 
- Si chiederà successivamente al paziente di osservare e commentare il grafico invertendo l’ordine 
dei box, partendo dunque dalle motivazioni di base. Si cercherà in tal senso di guidare il paziente 
attraverso una rilettura critica della scheda, agevolando l’identificazione del rapporto tra la 
componente cognitivo-conoscitiva legata all’aderenza e la sua componente comportamentale. 
- Si chiederà infine al paziente di connotare (attraverso l’uso di due matite di colori differenti) le 
componenti dei diversi box che rappresentano per lo stesso aspetti problematici e altri, che 
rappresentano invece aspetti consolidati e punti di forza.  
 
"!Questo strumento mira al lavoro educativo relativo al rinforzo dell’autoefficacia percepita dal 
giovane nella gestione della propria salute (Bandura 1977; 1998; Knapp et al., 2013; Sawicki et 
al., 2014). Si tratta, nello specifico, di un processo di analisi metacognitiva che mira a rinforzare 
nel giovane il legame esistente tra il possesso di determinate conoscenze e la componente 
motivazionale (in relazione alla messa in atto di un dato comportamento). Il lavoro si focalizza 
quindi sia su competenze di presa di decisione autonoma (Aujoulat et al., 2007b; 2008; 2011; 
Fredericks, 2009; McDonagh, 2005) che di allenamento del pensiero critico (Anderson & Funnel, 
2010). 
 
“Aderenza dopo trapianto”: intervento educativo – informativo strutturato  
Si presenteranno al paziente alcune slide che tratteranno il tema dell’aderenza dopo trapianto e, 
nello specifico, i seguenti punti: 
- chiarezza terminologica e concettuale rispetto al tema “aderenza”; 
- identificazione delle diverse componenti dell’aderenza (alla terapia medica e – nello specifico – 
immunosoppressiva; allo stile di vita ed alle prescrizioni mediche generali); 
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- ruolo della comunicazione con i professionisti sanitari e modalità/strategie comunicative; 
- esplicitazione del legame esistente tra la comprensione dei contenuti e delle informazioni ricevute 
nel corso di una visita e la messa in atto di comportamenti di salute.  
L’intervento non sarà semplicemente basato sulla trasmissione di informazioni, ma verterà piuttosto 
sulla progressiva identificazione del punto di vista del paziente e raccolta delle esperienze personali 
vissute dallo stesso. 
 
Chiusura incontro: al termine dell’incontro verrà fatta una breve sintesi dei contenuti trattati; si 
riserverà inoltre uno spazio per condividere eventuali riflessioni manifestate dal paziente, anche 
attraverso l’uso del diario di bordo. 
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SCHEDA OPERATIVA 3a: “Cosa significa per me essere aderente” (1/1) 
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Slides Incontro 3 - Aderenza dopo trapianto 
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5.2.3. Incontro 4: “ADERENZA E SELF-MANAGEMENT DOPO TRAPIANTO” 
 
(A 6 mesi da T0; durata indicativa: 1 ora e 30 minuti) 
 
!! Fonti consultate per la costruzione degli interventi e dei materiali: Fredericks et al., 2010; 
Fredericks, 2009; Marmocchi, Dall’Aglio, Zannini, 2004. 
 
!! Obiettivi generali dell’incontro: 
- lavorare con il paziente rispetto ai seguenti temi: acquisizione di competenze ed abilità in 
relazione alla messa in atto di comportamenti di salute aderenti; gestione autonoma e 
responsabile del proprio stato di salute; 
- fornire dei contenuti teorici rispetto al concetto di self-management: significato e risvolti 
pratico-operativi; ruolo della persona trapiantata nelle diverse fasi del processo di cura; 
- mediare i contenuti teorici/informativi con il background conoscitivo e le esperienze pregresse 
del paziente; 
- analizzare un episodio di mancata aderenza riportato dal paziente; 
- analizzare la percezione del paziente rispetto ai propri comportamenti di salute riguardo il 
trapianto e al suo ruolo nel processo di cura; 
- aiutare il paziente a riflettere rispetto alle relazioni con gli altri soggetti coinvolti nel processo 
di cura. 
 
!! Competenze oggetto di attività educativa: nel corso di questo incontro il lavoro si sposterà dai 
contenuti ai problemi e alle difficoltà incontrate nella gestione della salute e del trapianto. Si 
concentrerà poi sulla riflessione critica in merito al ruolo assunto nel processo di cura e alla 
qualità (e peculiarità) delle relazioni con le altre figure coinvolte. 
 
Introduzione: breve riepilogo dei contenuti trattati durante l’incontro precedente; descrizione 
dell’attività prevista attraverso una sintesi del tema trattato e di obiettivi, modalità e tempi. 
 
!! Strumenti 
 
“Racconto un episodio di mancata o difficile aderenza” - Scheda operativa 4a 
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- Facendo riferimento ai contenuti oggetto dell’incontro precedente si chiederà al paziente di 
pensare ad un episodio in cui non è stato “aderente” o durante il quale si è mantenuto aderente ma 
con difficoltà.  
- Dopo una formulazione verbale dello stesso, l’educatore trascriverà la narrazione dell’episodio in 
una scheda precompilata ripiegata (inizialmente il paziente potrà vedere solo il box da riempire con 
la trascrizione).  
- Si aprirà poi un’ulteriore porzione del foglio contenete il box 1. “Tipologia di mancata aderenza”; 
all’interno di questo box il paziente dovrò esplicitare a quale tipologia di aderenza si fa riferimento 
nel testo trascritto. 
- Si passerà poi al box 2. “Possibili cause” in cui si chiederà al paziente di identificare, dall’analisi 
del testo, le cause possibili legate alla mancata aderenza. Le stesse saranno riportate evidenziando 
rapporti e nessi causali tra i differenti possibili fattori. 
- Si concluderà con il box 3. “Possibili ipotesi risolutive” nella compilazione del quale il paziente 
sarà guidato attraverso la meta-riflessione del caso presentato e nell’identificazione di strategie e 
possibili ipotesi di risoluzione delle problematiche presentate. 
 
"! Attraverso lo strumento vengono allenate e promosse competenze legate alla 
verbalizzazione di problemi e criticità nella gestione autonoma della salute (Alberta Health 
Services, 2008; Anderson et al., 1995; Aujoulat et al., 2007a; Geenen et al., 2003; Grant & 
Pan, 2011; Kennedy et al., 2007; Pibernik-Okanovik et al., 2004; Rosen, 1995; Toronto Sick 
Kids Children’s Hospital, 2009; Varming et al., 2015b).  
Viene altresì compiuto un lavoro di problem solving attraverso l’analisi di una situazione 
critica (trascritta), identificandone sia potenziali cause che valutando le differenti strategie 
risolutive (Anderson et al., 1995; Bell et al., 2008; Cooper et al., 2003; Hsiao et al., 2016; 
Maliski et al., 2004; McDonagh, 2005). Viene inoltre allenato il pensiero critico in merito ad 
azioni e scelte compiute. 
 
“Il mio ruolo nel processo di cura” – Scheda operativa 4b 
- Sarà fornita al paziente una scheda con un unico riferimento grafico: un cerchio vuoto collocato al 
centro del foglio. 
- Si chiederà al paziente di descrivere il modo nel quale percepisce ed intende sia se stesso nel 
proprio processo di cura, che le relazioni con gli altri soggetti coinvolti.  
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- Saranno forniti dei bollini di differenti colori che potranno essere collocati dal paziente all’interno 
del foglio. Sarà esplicitato che tutto lo spazio del foglio, sia dentro che fuori dal cerchio, potrà 
essere utilizzato. 
- Si inizierà chiedendo di collocare un bollino verde (“IO”) che rappresenta la posizione della 
persona all’interno del processo di cura e di motivarne la collocazione. 
- Si fornirà in un secondo foglio un breve elenco degli altri possibili soggetti coinvolti nel processo 
di cura con la possibilità, per il paziente, di aggiungerne altri. 
- Con riferimento al proprio processo di cura, si chiederà al paziente di riflettere rispetto alle 
relazioni tra se e i diversi soggetti.  
- Il paziente potrà scegliere di collocare tutti o solo alcuni dei soggetti proposti utilizzando bollini di 
colori diversi. Saranno utilizzati bollini rossi per collocare quei soggetti rispetto ai quali il paziente 
identifica relazioni con aspetti di criticità. Bollini gialli saranno usati per collocare i soggetti rispetto 
ai quali le relazioni sono caratterizzate da positività e serenità. Sarà chiesto al paziente di motivare e 
verbalizzare le collocazioni effettuate. 
Si approfondiranno inoltre con maggiore dedizione le relazioni ritenute più critiche, identificando 
possibili cause nonché ipotesi e strategie risolutive. 
 
"! Lo strumento mira ad un lavoro di verbalizzazione, elaborazione e riflessione critica circa il 
ruolo assunto nel processo di cura e in merito alle relazioni che il giovane intrattiene con le 
diverse figure coinvolte (rilevandone criticità e aspetti significativi e positivi). Ciò implica 
un lavoro su competenze molto importanti quali quelle comunicative (Fredericks, 2009; 
Fredericks et al., 2011), relazionali, (Anderson et al., 2000; Aujoulat et al., 2007b; 
Heneghan, 2010; Varming et al., 2015b) e di negoziazione (Alberta Health Services, 2008; 
Anderson et al., 2000; Grant & Pan, 2011; Pibernik-Okanovik et al., 2004). 
 
“Autonomia e self-management dopo trapianto”: intervento educativo – informativo strutturato  
Si presenteranno al paziente alcune slide che tratteranno il tema del self-management dopo trapianto 
e, nello specifico, i seguenti punti: 
- chiarezza terminologica e implicazioni operative; 
- discussione rispetto ai seguenti concetti: competenza, autonomia e responsabilità in riferimento al 
processo di cura. 
 
Chiusura dell’incontro. 
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SCHEDA OPERATIVA 4a: “Racconto un episodio di mancata o difficile aderenza” (1/1) 
 
 
  
250 
SCHEDA OPERATIVA 4b: “Il mio ruolo nel processo di cura” (1/2) 
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SCHEDA OPERATIVA 4b: “Il mio ruolo nel processo di cura” (2/2) 
 
 
 
 
Soggetti da collocare 
 
 
 
MEDICO 
SPECIALISTA 
 
COORDINATORE 
CENTRO TRAPIANTI 
 
 
INFERMIERI 
 
GENITORI 
 
FRATELLI/SORELLE 
 
ALTRI FAMILIARI 
 
ALTRI 
PROFESSIONISTI 
SANITARI 
 
 
COMUNITA’ 
 
AMICI 
 
PARTNER 
 
COLLEGHI 
 
MEDICO DI 
BASE/PEDIATRA 
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5.2.4. Incontro 5: “IL PROCESSO DI TRANSIZIONE” 
 
(A 8 mesi da T0; durata indicativa: 1 ora e 30 minuti) 
 
!! Fonti consultate per la costruzione degli interventi e dei materiali: Fredericks et al., 2010; Bell 
et al., 2008; Marmocchi, Dall’Aglio, Zannini, 2004. 
 
!! Obiettivi generali dell’incontro: 
- stimolare nel paziente una meta-riflessione circa la gestione della sua salute, anche attraverso la 
verbalizzazione di potenziali risorse ed ostacoli; 
- approfondire il tema della transizione partendo dalle conoscenze ed esperienze del paziente; 
- esplorare le opinioni del paziente in merito ai possibili cambiamenti legati al processo di 
transizione con particolare riferimento ai seguenti aspetti: mutamento del ruolo personale e del 
ruolo genitoriali e dei professionisti sanitari. Esplorazione delle differenze tra servizio pediatrico 
e servizio per l’età adulta; 
- approfondire (da un punto di vista teorico-pratico) gli aspetti necessari per una efficace 
transizione e legati alla capacità di gestione autonoma della propria salute. Saranno nello 
specifico considerate le conoscenze del paziente rispetto a: trapianto; assunzione della terapia 
immunosoppressiva; mantenimento di un adeguato stile di vita; comunicazione con il personale 
sanitario; gestione autonoma del calendario visite-esami. 
 
!! Competenze oggetto di attività educativa: l’incontro verte principalmente su competenze legate 
alla riflessione sull’autoconsapevolezza e l’autoefficacia nella gestione autonoma della salute. 
Ancora, sul riconoscimento di alcuni aspetti cruciali del processo di transizione, quale appunto il 
mutamento di alcune relazioni significative (con i genitori e i curanti in relazione alla gestione 
del trapianto) e la necessità di acquisire una maggior responsabilità personale. 
 
 
Introduzione: breve riepilogo dei contenuti trattati durante l’incontro precedente; descrizione 
dell’attività prevista attraverso una sintesi del tema trattato e di obiettivi, modalità e tempi. 
 
!! Strumenti 
 
“Come gestisco la mia salute” – Scheda operativa 5a 
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- Si presenteranno al paziente delle schede precompilate con un numero complessivo di 6 box.  
- Si chiederà al paziente di utilizzare tutti, o solo alcuni box (minimo 2), per descrivere come lo 
stesso si sente e si percepisce nella gestione della sua salute dopo trapianto.  
- I primi tre box sono connotati da espressioni positive (quali: autonomia, competenza e 
responsabilità) nella gestione della propria salute. Gli ultimi 3 box esprimono invece sensazioni 
negative (quali: sentirsi in difficoltà, fragilità e preoccupazione). 
- Per ogni box scelto il paziente, attraverso il dialogo con l’educatore, sarà condotto attraverso 
l’esplorazione delle possibili cause (connesse ad una particolare percezione/sensazione) e dei 
possibili miglioramenti da attuarsi. 
- Si chiederà infine al paziente di evidenziare con due matite di colori differenti, le possibili risorse 
e le possibili criticità rintracciate nei box completati. 
 
"! Mediante lo strumento viene sollecitata la riflessione e il pensiero critico relativo al ruolo 
assunto nella gestione della salute ma anche la ricerca e il vaglio di possibili ipotesi 
risolutive e migliorative (Anderson et al., 1995; Cooper, Booth, & Gill, 2003; Hsiao et al., 
2016; Maliski et al., 2004; Pibernik-Okanovik et al., 2004) 
 
“Prima e dopo la transizione: cosa cambia?” - Scheda operativa 5b 
Si presenterà al paziente il tema della transizione, fornendo una prima descrizione terminologica e 
pratica sull’argomento.  
Si chiederà inoltre ai pazienti che sono già transitati di fornire una breve descrizione della loro 
esperienza; ai pazienti non ancora transitati si chiederanno quali sono le aspettative e le idee in 
merito. 
- Dopo una breve introduzione al tema, si presenterà al paziente una scheda composta da quattro 
principali step. 
- Nel primo step si chiederà al paziente di esplicitare le possibili differenze tra il servizio pediatrico 
e quello per adulti (si lascerà al paziente massima libertà rispetto ai punti di cui discutere). 
- Nel secondo step si chiederà al paziente di esplicitare, in relazione alla transizione, le possibili 
differenze legate al suo personale ruolo nel processo di cura. 
- Nel terzo step si chiederà al paziente di esplicitare, in relazione alla transizione, le possibili 
differenze legate al ruolo assunto dai genitori nel processo di cura e alle relazioni con gli stessi; 
- nel quarto step si chiederà al paziente di esplicitare, in relazione alla transizione, le possibili 
differenze nella relazione tra lo stesso e i professionisti sanitari del centro trapianti. 
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"! In questa scheda saranno affrontati sia aspetti legati a competenze relazionali e comunicative 
che al rinforzo dell’autoefficacia e dell’autonomia del giovane in relazione al processo di 
transizione (Knapp et al., 2013; Sawicki et al., 2014; Wright et al., 2015). 
 
 “Il processo di transizione del servizio pediatrico al servizio per l’età adulta”: intervento educativo 
– informativo strutturato 
Si presenteranno alcune slide che tratteranno il tema della transizione con riferimento al trapianto. 
Partendo dalle conoscenze e dalle esperienze del paziente si tratteranno i seguenti punti: 
- il trapianto come condizione cronica e duratura nel tempo; 
- importanza dell’assunzione corretta della terapia immunosoppressiva; 
- importanza del mantenimento di uno stile di vita adeguato; 
- importanza di una comunicazione efficace con i sanitari; 
- importanza della gestione autonoma del calendario di visite ed esami di routine. 
 
Chiusura dell’incontro. 
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SCHEDA OPERATIVA 5a: “Come gestisco la mia salute” (1/3) 
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SCHEDA OPERATIVA 5a: “Come gestisco la mia salute” (2/3) 
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SCHEDA OPERATIVA 5a: “Come gestisco la mia salute” (3/3) 
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SCHEDA OPERATIVA 5b: “Prima e dopo la transizione: cosa cambia?” (1/4) 
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SCHEDA OPERATIVA 5b: “Prima e dopo la transizione: cosa cambia?” (2/4) 
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SCHEDA OPERATIVA 5b: “Prima e dopo la transizione: cosa cambia?” (3/4) 
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SCHEDA OPERATIVA 5b: “Prima e dopo la transizione: cosa cambia?” (4/4) 
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Slides Incontro 5 - Il processo di transizione del servizio pediatrico al servizio per l’età adulta 
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!
!
!
!
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Capitolo sesto 
 
RISULTATI  
 
Questo capitolo sarà dedicato alla presentazione dei risultati dello studio. Nella prima parte si 
illustreranno i contenuti emersi dalle interviste semi-strutturate realizzate con tutti i pazienti 
coinvolti nel progetto. Nella seconda parte si descriveranno i risultati rilevati dalla 
somministrazione effettuata sull’intero gruppo prima degli interventi e, a seguire, gli esiti alla 
somministrazione post interventi distinti per il gruppo sperimentale e di controllo. 
 
6.1 ANALISI QUALITATIVA DELLE INTERVISTE CONDOTTE SULL’INTERO 
GRUPPO DI PAZIENTI 
 
Lo studio ha preso avvio a luglio 2015 e si è concluso a ottobre 2016. Quattordici giovani pazienti 
hanno complessivamente preso parte al progetto: si è trattato, nello specifico, di otto maschi e sei 
femmine con un’età media di 24 anni (la paziente più piccola ha 16 anni, i più grandi 30). 
Le interviste trascritte hanno consentito di creare un’unità ermeneutica complessivamente composta 
da 73 codici raggruppati in 13 famiglie. 
 
6.1.1. Vissuto di trapianto e processo di costruzione identitaria 
 
I primi contenuti che saranno presentati riguardano la domanda aperta: “Cosa ha rappresentato per 
te il trapianto? Come lo hai vissuto? Prova a raccontare la tua storia”337. 
L’esperienza del trapianto ha assunto all’interno dei racconti dei ragazzi una valenza e un senso in 
riferimento al processo di crescita, di maturazione e costruzione identitaria. Si tratta di un evento di 
vita avvenuto, nella maggior parte dei casi, o poco dopo la nascita o nel corso dell’età infantile e 
della prima adolescenza. La maggior parte fa infatti riferimento all’incapacità di ricordare, di 
recuperare i ricordi proprio perché quando questo evento è accaduto erano molto piccoli. 
Molti ragazzi, nel tentativo di riportare a memoria alcuni dettagli e informazioni relative a questa 
significativa e cruciale esperienza di vita, fanno riferimento ai seguenti elementi: la severità e la 
complessità della malattia di cui soffrivano prima di essere trapiantati; il ricorso alla descrizione di 
sensazioni fisiche ed emotive vissute nei primi momenti successivi al trapianto.  
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
337 L’analisi ha nello specifico permesso di identificare per questa domanda 36 codici raggruppati in 5 
famiglie (1. Malattia epatica e trapianto; 2. Trapianto e cambiamenti; 3. Trapianto e racconto genitori; 4. 
Trapianto e comunicazione con gli alri; 5 Elaborazione e costruzione identitaria). 
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!! La malattia prima del trapianto 
Si tratta - nella gran parte delle esperienze raccontate - di patologie diagnosticate alla nascita, 
irrimediabilmente severe e complesse. Racconta infatti una giovane paziente: “Il primo intervento 
l’ho fatto quando avevo 40 giorni” (L., femmina, 20 anni).  
Per altri ragazzi la malattia è stata diagnosticata nel corso della fanciullezza o della prima 
adolescenza, in alcuni casi anche in maniera improvvisa e senza nessuna avvisaglia. Ricorda infatti 
una paziente trapiantata per epatite fulminante: “È stata una cosa improvvisa, nel senso: stavo bene 
e il giorno dopo mi sono svegliata in ospedale e ci sono rimasta per mesi” (V., femmina, 30 anni).  
Per la maggior parte dei ragazzi la patologia cronica è andata nel tempo peggiorando, presentando 
alcuni di quelli che sono evidenti segni di scompenso epatico: “Ho fatto un’escalation di malattia 
molto rapida […] non camminavo più, mi si paralizzavano i nervi, mi è venuta l’ascite” (S., 
femmina, 24 anni); “Sono diventato tutto giallo” (T., maschio, 25 anni). Per molti di questi giovani, 
all’aggravamento delle condizioni cliniche si è reso necessario un lungo periodo di 
ospedalizzazione in attesa del trapianto, unica soluzione possibile per stare meglio e unica speranza 
per rimanere in vita. Le loro storie si fanno a questo punto eccezionali e speciali, perché testimoni 
di un evento (il trapianto) che ha permesso loro di continuare ad esistere, nonostante la malattia, il 
dolore e le difficoltà incontrate (Tabella 27). 
 
Tabella 27. Il trapianto come unica speranza possibile 
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!! Il momento del trapianto: sensazioni e ricordi 
I racconti diventano allora sempre più personali e profondi; ciascuna storia acquisisce 
inevitabilmente delle sfumature particolari e regala frammenti di esperienze davvero preziose. Si 
fanno spazio tra le parole dei ragazzi sensazioni e sentimenti legati a quel giorno, in alcuni casi più 
vicino nel tempo, in altri troppo lontano per essere ricordato con precisione e lucidità. I racconti si 
fanno difficili e le uniche memorie che appartengono a questi giovani pazienti hanno il colore, la 
forma e il sapore delle prime medicine assunte dopo l’operazione. Ancora, il dolore delle 
medicazioni, gli odori dell’ospedale, i volti delle persone che li circondavano. Gli sguardi 
preoccupati, rasserenati, impauriti e premurosi dei genitori in un’altalena di emozioni che sembra 
non finire. Un paziente, in un vortice di ricordi sensoriali, racconta: “Io non ho praticamente nessun 
ricordo […] a parte il dolore che mi faceva quando mi toglievano i punti, perché all’epoca si 
usavano ancora i punti di metallo […] io avevo delle graffette grosse così, ne avevo circa una 
quarantina […]. L’unica cosa che mi ricordo è quando mi davano la tintura di iodio per tenere, 
diciamo così, la zona dell’intervento sterile … faceva un male cane. Poi mi ricordo il sapore del 
Bactrin […] un sapore disgustoso. Poi mi ricordo il rumore delle campane perché l’ospedale che 
adesso non c’è più era di fianco a una chiesa, quindi tutti i pomeriggi si sentiva ‘tan tan tan’ e poi 
direi che ho quasi cancellato tutto, perché ero talmente piccolo che …” (L., maschio, 30 anni). 
I ricordi di altri ragazzi si intrecciano con i volti dei genitori, con la sensazione di sicurezza e di 
protezione ricevuta e allo stesso tempo data. Un paziente, riferendosi ai primi momenti dopo il 
trapianto racconta: “Mi sono svegliato e ho detto: ‘Mamma sto bene’, la prima parola che ho detto” 
(L., maschio, 17 anni). Un altro paziente ancora: “Quel giorno là mi ricordo che mia madre si mise 
un po’ a piangere, però non me l’hanno mai fatto pesare, è stato tutto tranquillo” (T., maschio, 25 
anni). 
I ricordi dei momenti precedenti e immediatamente successivi al trapianto sono sfumati, legati 
prevalentemente (come visto) a sensazioni fisiche. La gran parte dei ragazzi afferma di ricordare 
molto poco di quanto avvenuto: “Posso dirti che non ricordo, non posso ricordare niente io 
personalmente” (S., maschio, 17 anni). Emerge questa incapacità di accedere alla memoria di 
momenti vissuti. Sono incapaci di ricordare perché all’epoca troppo piccoli, indifesi e vulnerabili.  
Il trapianto assume allora i caratteri di un’esperienza cruciale ma lontana, quasi un evento mitico, 
importantissimo ma lontano. Un evento che ha innescato – nei racconti dei ragazzi - molti 
cambiamenti e miglioramenti, prima di tutto fisici, ma anche emotivi e sentimentali. Una parte di 
vita così importante che ha lasciato un’impronta nel cuore e nella storia personale dei giovani. Si 
tratta di un segno che ciascuno di questi ragazzi porta con sé anche nel corpo, una cicatrice che 
testimonia e ricorda un evento vissuto, una parte di vita così importante, così imprescindibile che 
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non può essere dimenticata. La “cicatrice” diventa allora uno dei temi più discussi dai ragazzi, una 
delle parole più usate proprio nel racconto della storia di trapianto.  
 
!! La cicatrice come crocevia di racconti, ricordi, domande e interrogativi sul trapianto 
A questo punto risulta necessario fare un distinguo rispetto alle due direzioni di senso che i ragazzi 
hanno attribuito al tema della “cicatrice” per raccontare il processo di comprensione ed 
elaborazione dell’esperienza del trapianto. 
i) Da una parte questo segno fisico ha rappresentato per molti di loro un elemento che ha fatto 
scattare, nel corso della crescita, diversi interrogativi e domande che gli stessi hanno 
prevalentemente posto ai genitori. 
Afferma infatti eloquentemente un paziente: “Mi sono sempre interrogato su questo segno che 
avevo” (S., maschio, 17 anni) e ancora: “Non riesci a capire perché hai un sacco di segni e perché 
per parecchi anni vai in ospedale” (G., femmina, 26 anni). Rispetto a ciò i ragazzi fanno 
riferimento a diversi possibili atteggiamenti messi in atto da e con i genitori. Alcuni riportano che i 
racconti e le spiegazioni fornite dai familiari sono state graduali ma, nel tempo, complete ed 
esaustive. Altri ragazzi riportano di aver ricevuto poche informazioni e di avere, nel tempo, 
imparato a capire in modo autonomo quanto fosse successo; altri ancora affermano di non aver 
cercato di carpire troppe informazioni, di preferire poche e semplici spiegazioni poiché ciò li fa 
stare meglio. In alcuni casi dunque la cicatrice innesca domande, dubbi, un desiderio di ritrovare e 
recuperare una parte di vita importante che ha segnato il corpo e inevitabilmente anche l’animo. A 
questi interrogativi i genitori hanno risposto con comportamenti e modalità differenti, evidenziando 
quanto difficile sia il compito del genitore nell’accompagnare il giovane in questo processo di presa 
di consapevolezza ed elaborazione dell’esperienza del trapianto. 
ii) Dall’altra parte la cicatrice ha innescato - in alcuni casi - domande e curiosità da parte di altre 
persone vicine ai pazienti (amici, compagni di scuola, etc.) cui ha fatto seguito la volontà (o, al 
contrario l’indisponibilità) da parte degli stessi di raccontarsi e condividere questa esperienza così 
cruciale con persone estranee al nucleo familiare. Rispetto a ciò alcuni ragazzi riferiscono criticità 
vissute in prima persona; difficoltà nel condividere e nel decidere, in un certo senso, di “donare” ad 
altri una parte così importante di sé e della propria storia. Le domande delle altre persone possono 
quindi essere fonte di “fastidio”, generare astio e irritabilità oppure vergogna e frustrazione; questo 
soprattutto in relazione alle modalità attraverso cui le stesse vengono poste. Afferma infatti S.: 
“Qualche volta sono un po’ tentennanti, quindi cercano di farti capire. Per esempio mi fanno: ‘Ma 
quindi … tu … cos’è che hai? Loro cercano in qualche modo e allora devo interpretare. Non è una 
cosa facile da parlare” (maschio, 17 anni). Questo ragazzo fa riferimento ad un processo di 
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“interpretazione” e di comprensione rispetto al contenuto delle domande che gli vengono poste. 
Interpretazione che si spinge al di là delle parole e dei gesti, perché non è mai semplice trovare il 
modo più giusto per chiedere ad un amico cosa gli sia successo, cosa significhi essere stato 
trapiantato. Proprio per questo il medesimo paziente racconta: “La gente ha un po’ di diffidenza a 
chiedermelo”.  
 
!! Oltre il trapianto: il desiderio di normalità 
Nonostante le difficoltà incontrate (sia nel passato che nel presente) la maggioranza dei pazienti 
intervistati riporta un complessivo benessere: “Faccio sport, vado in palestra tre volte alla 
settimana, scio, faccio tiro con l’arco […] non mi sento diverso dagli altri” (T., maschio, 25 anni) a 
cui si accompagna la necessità di sentirsi e percepirsi “normali”. Il desiderio che emerge non è 
quello di dimenticare il trapianto (sarebbe impossibile del resto farlo) ma piuttosto quello di 
riconoscere questo evento in una polarità definibile come “speciale-normale”. Questi giovani si 
ritengono infatti speciali poiché hanno vissuto un’esperienza che li rende a loro modo unici. Questa 
stessa esperienza fa però parte di una storia di vita più ampia e contribuisce a renderli 
semplicemente ciò che sono; è la loro vita che diventa quindi - in questi termini - “normale”: “È 
una cosa naturale…cioè, insomma…naturale…è la mia storia! Per cui va raccontata […]. Tutti gli 
eventi che fa una persona lo portano nel presente” (S., maschio, 17 anni). 
Il desiderio che emerge è quello di normalità, di non sentirsi diversi o stigmatizzati, di dimostrare a 
se stessi e agli altri di “poter fare”: “Mi ripeto sempre nella testa che non c’è nulla che io non posso 
fare. Se non lo faccio è perché non voglio, non perché non posso” (T., maschio, 25 anni).  
Questo desiderio (trasversale a molti dei racconti dei giovani intervistati) si avverte ancor più 
profondamente quando contrapposto ad alcuni vincoli e limitazioni che la condizione di persona 
trapiantata pone loro, tra cui la necessità di assumere per il resto della vita un farmaco o di 
sottoporsi a visite e controlli periodici: “Si prendono farmaci tutti i giorni, si viene costantemente 
controllati…come puoi dimenticare? Non si può. Si impara a conviverci […] non è una cosa che si 
guarisce…si guarisce però…” (E., femmina, 27 anni). 
(Figura 36; Allegati 10, 11). 
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Figura 36. Vissuto di trapianto e processo di costruzione identitaria: elementi salienti 
 
 
6.1.2. Il rapporto con i genitori in relazione alla gestione della salute dopo il trapianto 
 
Saranno ora presentati i racconti dei ragazzi relativamente alla domanda aperta: “Ti senti autonomo 
nel gestire la tua salute?”338. 
 
! Principali caratteristiche attribuite alle figure genitoriali in relazione al vissuto di trapianto 
Quasi tutti i ragazzi intervistati in merito alla gestione della salute chiamano in causa il rapporto con 
i genitori. Nei racconti dei giovani sono principalmente tre le caratteristiche che vengono attribuite 
alle figure genitoriali in relazione all’esperienza del trapianto.  
I genitori risultano, nelle parole dei pazienti, competenti e informati rispetto al trapianto, ai termini 
tecnici e ai farmaci da assumere. Ciò si lega naturalmente al fatto che gli stessi si sono occupati dei 
piccoli pazienti sin dagli esordi della malattia, relazionandosi con i medici, gli infermieri e 
prendendo scelte e decisioni per loro (Tabella 28). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
338 L’analisi ha nello specifico permesso di identificare per questa domanda 25 codici raggruppati in 4 
famiglie (1. Stili genitoriali; 2. Salute io e genitori: caratteristiche; 3. Dipendenza; 4. Autonomia). 
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Ancora, i genitori sono stati anche descritti come eccessivamente ansiosi, dunque preoccupati e 
agitati per lo stato di salute dei figli e per questo spesso impongono limiti che sono, nel giudizio dei 
ragazzi, alle volte eccessivi (Tabella 29).  
Un ultimo attributo che si lega a quello appena esposto consta nel riconoscimento di una tendenza 
protettiva che i genitori assumono nei loro confronti. Protezione che acquisisce significati e 
sfumature differenti nei diversi racconti. Alcuni la intendono come lo sforzo di mantenere un clima 
familiare sereno e tranquillo anche nei momenti di maggiore difficoltà: “In famiglia, 
tranquillità…non me l’hanno mai fatto pesare” (T., maschio, 25 anni); “Non ho ricordi negativi, 
anche perché magari sono stati bravi loro. Me l’hanno sempre fatto prendere come, non dico un 
gioco, ma mi hanno sempre fatto divertire” (F., maschio, 26 anni). 
Altri fanno riferimento ad atteggiamenti protettivi nel momento del confronto con le domande degli 
altri (che, come visto nel paragrafo precedente, possono suscitare difficoltà e imbarazzo): 
“All’inizio mio papà, quando ho cominciato ad avere l’età per andare al mare e mettermi il 
costume, tentava di nascondere il fatto della cicatrice con i costumi interi” (L., femmina, 20 anni); 
“Mia mamma, da piccolo, mi diceva: ‘se ti chiedono qualcosa tu inventati qualcosa” (S., maschio, 
17 anni). 
Un’altra paziente ha fatto invece riferimento al versante più negativo del naturale desiderio di 
protezione genitoriale che è sfociato, nel suo caso, in atteggiamenti iperprotettivi: “I miei genitori 
mi vogliono un gran bene, solo che mi hanno sempre tenuto sotto una campana di vetro. Alla fin 
fine anche questo è controproducente” (E., femmina, 27 anni). 
Gli stili genitoriali che si sono venuti a delineare sono prevalentemente protettivi, legati alla paura 
che il figlio possa stare male, al desiderio di controllare e verificare personalmente ogni aspetto che 
riguarda la salute del ragazzo: “Ripeto, per loro sono anche una cartella clinica da 24 anni a questa 
parte. Lo dico in senso positivo” (T., maschio, 25 anni). 
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Tabella 28. Le competenze e le conoscenze dei genitori in merito al trapianto 
 
Tabella 29. L’ansia dei genitori rispetto alla salute dopo il trapianto 
 
!! Il rapporto con i genitori nella gestione pratica della salute: tra autonomia e dipendenza  
Uno dei pazienti più giovani esprime con una frase piuttosto emblematica il particolare disequilibrio 
tra dipendenza e autonomia nella gestione di tutte le esigenze pratiche necessarie dopo il trapianto e 
per il resto della vita: “Ci sono due lati. Da un lato mi sento più autonomo e invece dall’altro mi 
aiutano ancora loro” (L., maschio, 17 anni). Naturalmente quel “loro” sta ad indicare le figure 
genitoriali e il riferimento a quei “due lati” segnala che la maggior parte dei pazienti non si colloca 
nettamente nella piena autonomia piuttosto che nella totale dipendenza.  
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Quasi tutti portano infatti nel racconto degli elementi per cui, nella gestione della loro salute, si 
sentono per alcuni aspetti ancora dipendenti dai genitori e per altri ormai emancipati e 
responsabilizzati. 
Si presenteranno a seguire le riflessioni esposte dai ragazzi per quanto concerne il sentimento di 
dipendenza.  
Le motivazioni che spiegano la necessità di essere ancora aiutati e di delegare una grande parte 
della gestione della salute ai genitori si rifanno principalmente: i) al fatto che sono stati trapiantati 
da piccoli, che i loro genitori si sono occupati di loro prendendo decisioni e acquisendo nel corso 
del tempo una preziosa serie di conoscenze e abilità. Il fatto che i genitori “sappiano” infonde ai 
ragazzi sicurezza e senso di protezione. A prova di ciò riportano alcuni esempi principalmente 
legati alla gestione della visita di controllo con il medico, nel corso della quale sono i genitori che si 
interfacciano con il curante: “La visita: parlano loro” (L., maschio, 17 anni); “Per esempio, quando 
c’è un argomento con un medico mi metto un po’ in difficoltà perché lui usa anche termini che a 
volte non capisco” (S., maschio, 17 anni).  
ii) Un’altra motivazione che i ragazzi riportano per spiegare la dipendenza dai familiari si lega ad 
una sorta di abitudine che deriva dall’essere seguito in tutto e per tutto dal genitore sin dall’infanzia. 
Un paziente afferma che si tratta di: “Abitudine, pigrizia e comodità. Soprattutto comodità e 
abitudine” (F., maschio, 26 anni). Ciò si riscontra soprattutto nella gestione dell’assunzione della 
terapia IS. In merito a questo, alcuni ragazzi affermano che quando si trovano a casa affidano 
completamente la gestione della terapia al controllo del genitore (prevalentemente alla mamma). 
Quando i genitori non sono a casa o quando sono i pazienti stessi a essere in viaggio (o comunque 
lontani dai familiari) essi riportano una corretta assunzione autonoma del farmaco, a riprova che se 
volessero essere autonomi in questo aspetto potrebbero farlo. Un paziente afferma infatti: “Quando 
sono a casa mi prepara già lei le medicine […] Quando vado in vacanza, li mi organizzo. Riesco, 
riesco…a casa mi rilasso mentalmente, so che è compito suo” (F., maschio, 26 anni). Ancora: 
“Quando va via mi organizzo da solo” (M., maschio, 24 anni); “Se sono fuori mi arrangio io” (T., 
maschio, 25 anni). 
Per quanto riguarda invece il versante opposto, ovvero quello dell’autonomia, lo stesso viene 
descritto da alcuni pazienti come una conquista che si ha in modo evidente al compimento della 
maggiore età. Momento - questo - in cui è legalmente possibile per il ragazzo esercitare un maggior 
controllo e potere decisionale anche in merito a questioni di salute: “È stata per me una 
soddisfazione compiere 18 anni, che hanno dovuto iniziare a parlare con me” (S., femmina, 24 
anni). L’acquisizione di autonomia si lega per alcuni pazienti a termini quali “conquista”, “lotta” e 
“soddisfazione”. Si è trattato di un processo critico, tutt’ora per molti ancora in corso: “Le dicevo: 
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‘Guarda che posso farlo anche io, so cos’è la situazione’. Dopo ho cominciato a dirle ‘Ascolta, stai 
fuori, vado io’” (L., maschio, 30 anni). Questo ragazzo sta, nello specifico, raccontando del 
momento in cui ha scelto di essere visitato senza che i genitori entrassero nell’ambulatorio. 
Ancora: “Da quando mi sono trasferita io da sola mi arrangio io” (G., femmina, 26 anni); “Adesso 
sono andata a vivere via da casa, a 200 Km. Sono andata anche più lontano di così per rendermi 
autonoma” (E., femmina, 27 anni). 
In questo delicato processo di affrancamento dalle figure genitoriali i ragazzi riconoscono quanto i 
genitori stessi possano soffrire di scelte drastiche. Essi affermano, nella maggior parte dei casi, di 
tendere ad un rapporto in cui il genitore non sia completamente estromesso dalla gestione della 
salute, ma ne faccia parte in un modo che consenta al giovane di mantenere comunque un ruolo 
prioritario. “Per i miei non è stato facile lasciarmi andare, perché per tanti anni si sono presi cura 
di me e lo vorrebbero fare tutt’ora […]. Ho deciso di fare un altro intervento tra poco; nonostante 
sia da sola ne parlo con loro, anche se non sono d’accordo ne parlo sempre” (G., femmina, 26 
anni); “È giusto che conoscano ogni aspetto di me” (T., maschio, 25 anni). 
I principali esempi riportati per quanto riguarda i comportamenti autonomi riguardano l’assunzione 
della terapia: “È fin da piccola che prendo i farmaci da sola” (E., femmina, 27 anni); “Per 
l’antirigetto una volta mia mamma mi diceva ‘Prendilo’, adesso lo prendo subito, è automatico” 
(L., maschio, 17 anni). 
(Figura 37; Allegati 12 e 13). 
 
Figura 37. Tra autonomia e dipendenza nella gestione autonoma della salute dopo il trapianto 
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6.1.3. Il processo di transizione: le esperienze e le aspettative 
 
Essendo il gruppo di pazienti composto da 9 ragazzi che avevano già effettuato il passaggio al 
servizio per adulti (mediamente da poco più di un anno) e da 5 ragazzi ancora seguiti dal servizio 
pediatrico, la domanda relativa alla transizione è stata naturalmente differenziata.  
Ai pazienti non ancora transitati è stato chiesto di esprimere i propri pensieri e aspettative in merito 
a questo processo, mentre ai pazienti già transitati di raccontare la loro esperienza339. 
I contenuti dei racconti raccolti saranno a questo punto presentati rintracciando le particolari 
caratteristiche (sia positive che negative) assegnate a entrambi i servizi e alle principali aspettative 
ed esperienze in merito a questo tema.  
 
!! La pediatria e il servizio per adulti nelle parole dei giovani pazienti 
Per la gran parte dei ragazzi intervistati la pediatria rappresenta un luogo sicuro e conosciuto nel 
quale molto spesso si è entrati da piccoli, crescendo sotto lo sguardo del personale sanitario che nel 
tempo è diventato amico, alle volte quasi confidente. Per il ragazzo e per la sua famiglia si tratta 
infatti di volti che sono divenuti nel tempo familiari e rassicuranti: “Lì…vabbeh, ci ho passato un 
sacco di tempo, quindi parlare con le infermiere, conoscere gli altri pazienti, anche il rapporto che 
avevo con la dottoressa, comunque è diverso…” (S., femmina, 24 anni, transitata da 2 anni). 
Si tratta molto spesso di medici (solitamente ogni paziente racconta di un legame storico con un 
pediatra in particolare) che assumono un ruolo importantissimo di salvaguardia e di garanzia della 
tutela della salute del giovane. Una persona verso la quale sia il paziente che i genitori ripongono 
grande stima, riconoscenza e fiducia. Si tratta di un rapporto costruito e consolidato nel tempo che 
molto spesso va al di là del legame terapeutico e diventa umano, solidale, di vicinanza personale 
oltre che professionale. Un paziente riferendosi al suo pediatra afferma: “Lei ha preso in mano la 
mia vita e l’ha portata dove sono ora” (T., maschio, 25 anni, transitato da 2 anni). 
Molti pazienti parlano quindi della pediatria come di un luogo con il quale si è sviluppata ormai una 
certa familiarità e dimestichezza. Di una estrema vicinanza con i curanti che possono essere 
contattati dai ragazzi con rapidità: “Una volta chiamavo in pediatria, mi passavano la dottoressa e 
le chiedevo se potevo prendere quel farmaco o no…” (M., maschio, 24 anni, transitato da 11 mesi). 
Ancora, di una particolare organizzazione delle visite e dei controlli. Dai racconti dei ragazzi 
emerge come in pediatria sia organizzata, nella medesima giornata e nello stesso edificio, una serie 
di controlli che prevedono: la visita con il pediatra epatologo, altre visite specialistiche (ove 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
339 L’analisi ha nello specifico permesso di identificare per questa domanda 12 codici raggruppati in 4 
famiglie (1. Caratteristiche pediatria; 2. Caratteristiche servizio per adulti; 3. Transizione: cosa cambia; 4. 
Aspettative e sentimenti).  
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necessario), l’esecuzione di esami bioumorali ed ecografie: “Andavo, facevo visita, prelievi e tutto” 
(G., femmina, 26 anni, transitata da 2 anni). 
Questi aspetti, peculiari alla descrizione del servizio pediatrico, si ripresentano – in modo speculare 
– quando i ragazzi (prevalentemente quelli già transitati) parlano del servizio per adulti. 
In questo contesto cambia la percezione della relazione con il medico e, in generale, con i 
professionisti sanitari. Un primo riferimento può essere compiuto in relazione al fatto che i ragazzi 
percepiscono i medici del servizio per adulti come non pienamente consapevoli della loro storia 
clinica. Questa considerazione è fatta molto spesso sulla base del lungo trascorso che li lega alla 
pediatria: “La differenza è che di la mi conoscono da 20 e passa anni, non mi verranno mai a 
chiedere di nuovo ‘come ti chiami? Quando sei stata trapiantata?’” (G., femmina, 26 anni, 
transitata da 2 anni). La sensazione generale è quella di un maggiore distacco, soprattutto nella 
relazione con il medico epatologo (sia nel corso della visita che, generalmente, nella possibilità di 
contattare e rintracciare lo stesso con le medesime modalità del servizio pediatrico): “Vero che ti 
trattano da adulti, però è molto più impersonale […] non c’è il contatto” (S., femmina, 24 anni, 
transitata da 2 anni); “La sensazione è che non mi conosca nemmeno” (G., femmina, 26 anni, 
transitata da 2 anni).  
Al servizio per adulti si profila inoltre un nuovo modo di organizzare le visite: non più diversi 
controlli (già fissati) nel medesimo luogo e nello stesso giorno, ma la necessità di gestire da sé 
diverse visite in tempi e spazi differenti. Una paziente già transitata sottolinea la positività di questo 
cambiamento, soprattutto per chi lavora e non può assentarsi per un’intera mattinata: “Poter venire 
la mattina, sapere che ho l’appuntamento che al massimo mi porta via quell’ora” (S., femmina, 24 
anni, transitata da 2 anni). 
 
!! Principali cambiamenti nel processo di transizione: esperienze e aspettative 
In relazione alle caratteristiche generali identificate per entrambi i servizi i ragazzi hanno nei loro 
racconti identificato le diverse aree di cambiamento nel processo di transizione (con un maggior 
contributo, anche in questo caso, da parte dei ragazzi già transitati). 
Le considerazioni elaborate riguardano: 
i) mutamenti relazionali: prevalentemente ravvisati in un maggior distacco dai curanti del servizio 
per adulti: “C’è più distacco perché ovviamente con i bambini si cerca di non spaventarli” (E., 
femmina, 27 anni, transitata da 2 anni); “La mi facevano la visita, diciamo così, clinica…qua no. Mi 
provavano la pressione, l’altezza, il peso, mi toccavano l’addome. Qua non lo reputano essenziale, 
qua mi chiedono l’ecografia più che in pediatria” (L., maschio, 30 anni, transitato da 4 anni); “Lì 
alzavo il telefono e chiamavo” (S., femmina, 24 anni, transitata da 2 anni). 
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Alcuni ragazzi rilevano inoltre come, diversamente dalla pediatria, fatichino in questo servizio a 
trovare una figura medica di riferimento costante nel tempo: “Di là il medico di riferimento è 
sempre stato uno…” (G., femmina, 26 anni, transitata da 2 anni); 
ii) mutamenti dei ruoli: sia assunti dai ragazzi che dai genitori. Per quanto riguarda il loro ruolo i 
giovani fanno riferimento all’acquisizione di nuove attitudini che riconducono a tre particolari 
verbi: “organizzare” (in particolare il calendario visite ed esami), “sapere” (dunque acquisire 
determinate conoscenze) e “parlare” (principalmente riferito al colloquio con il medico nel corso 
della visita). “Qua devi organizzare tutto te” (L., maschio, 30 anni, transitato da 4 anni); “I medici 
cercano di parlare più con me […] sono io l’interessato…devo anche io prendere coscienza che 
devo sapere” (T., maschio, 25 anni, transitato da 2 anni).  
I ragazzi rilevano inoltre come questo passaggio non sia del tutto indolore per i genitori. Oltre a 
cambiare il ruolo assunto è come se gli stessi subissero la perdita di figure ritenute insostituibili, 
quasi intoccabili (i pediatri): “I miei genitori però hanno perso un punto di riferimento” (T., 
maschio, 25 anni, transitato da 2 anni). 
iii) mutamenti organizzativi e del setting di cura: cambia il contesto e le persone che il ragazzo 
incontra dal momento in cui entra nella struttura ospedaliera. Ben eloquenti sono le parole di questo 
paziente: “Passo da ragazzino circondato da ragazzini a uomini maturi e anziani” (T., maschio, 25 
anni, transitato da 2 anni). 
Come visto precedentemente cambia l’organizzazione delle visite: “L’organizzazione è 
completamente diversa. In pediatria devi prendere l’appuntamento per le visite che devi fare e gli 
esami del sangue. Fai tutto là in day hospital. Tu arrivi, fai accettazione, fai gli esami del sangue, 
visita gastroenterologica, ecografia, radiografia, visita nefrologica e te ne vai a casa” (L., maschio, 
30 anni, transitato da 4 anni). “Là vai un giorno, ti fanno tutto, ti coccolano, poi pace e amen per sei 
mesi. Qua invece devo fare un esame da una parte, un esame dall’altro, ricordarmi tutte le varie 
date, più che altro gestire…” (G., femmina, 26 anni, transitata da 2 anni). 
I sentimenti che si accompagnano alle esperienze di transizione già vissute si legano a stati iniziali 
di disorientamento e disorganizzazione: “È stato un po’ traumatico il cambio da pediatria a qua” 
(G., femmina, 26 anni, transitata da 2 anni); “Sono stato stupito dall’organizzazione” (F., maschio, 
26 anni, transitato da 1 anno); “Forse io sono ancora incasinato e non sono abituato, o non lo so…” 
(M., maschio, 24 anni, transitato da 11 mesi). 
Va detto che la gran parte dei ragazzi, una volta comprese le modalità e il sistema secondo cui è 
organizzato il servizio per adulti, si sono poi adattati e non riportano particolari criticità. 
Per quanto riguarda le aspettative dei pazienti più giovani che non sono ancora transitati, la gran 
parte riporta una generale diffidenza e timore nei confronti del servizio per adulti. Timori legati al 
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fatto che i medici di quel servizio non li conoscono e non potranno seguirli come è stato fatto fino al 
momento attuale; diffidenza anche rispetto alla possibilità che ci sia confusione e poca chiarezza 
durante questo passaggio.  
Appare interessante e importante riportare quasi integralmente la riflessione elaborata da un 
paziente: “Io non ho mai pensato a questa cosa del transitare…però penso sia semplicemente 
quello; è una aspettativa che si passi da un mondo di bambini a un mondo di adulti. […] Penso che 
il transitare da un luogo dove ci sono bambini (qui vedi che ci sono tanti giocattoli, tanti bambini 
anche molto piccoli) qui ci sono poche responsabilità, invece se vai su quello degli adulti allora 
devi conoscere un po’ di più e devi essere un po’ più responsabile insomma. Sono io che sono 
l’attore di me stesso, no mia mamma che mi suggerisce le parti […]. Diciamo che penso sia 
un’aspettativa…che i medici abbiano un’aspettativa su di me, sulla maturità, sul poter gestire le 
situazioni, sul poter gestire cosa stanno dicendo, quali sono gli orari, dove, quando devo andare, 
perché…” (S., maschio, 17 anni). 
(Allegato 14). 
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6.2. ANALISI QUANTITATIVA PRIMA E DOPO GLI INTERVENTI EDUCATIVI 
 
6.2.1. Analisi dei dati al pre-test sull’intero gruppo di pazienti 
A seguire si riportano i dati (relativi alla batteria di questionari somministrati) inerenti l’intero 
gruppo di pazienti coinvolti nel progetto. Tutti i dati, distinti per gruppo di randomizzazione 
(sperimentale vs. controllo) saranno presentati nel paragrafo successivo340.  
 
!! Caratteristiche dei soggetti in studio 
Il gruppo di 14 pazienti che ha preso parte al progetto pilota è composto da 8 maschi (57,1%) e 6 
femmine (42,9%). Complessivamente l’età media (±DS) è di 23,9 (±4,7) anni con un range 
compreso tra i 16 e i 30 anni (Grafico 1). 
 
Grafico 1. Età media dei pazienti coinvolti nel progetto 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
340 Tale scelta nella presentazione dei risultati è stata fatta in relazione al fatto che gli stessi saranno 
confrontati all’interno dei singoli gruppi con modalità pre-test vs. post-test, per verificare l’effetto “tempo” e 
“intervento” tra i gruppi. 
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Per quanto concerne le caratteristiche socio-demografiche, la totalità dei pazienti riferisce stato 
civile celibe o nubile. La maggioranza (71,4%) riporta di vivere con i genitori. 
Il 64,4% dei pazienti (n=9) possiede come titolo di studio il diploma di scuola media superiore; la 
media (±DS) di anni di scolarità è di 13,4 (±4,7). Rispetto all’attività svolta, il 35,7% (n=5) riporta 
attività lavorativa stabile (Tabella 30). 
 
Tabella 30.  Dati socio-demografici 
 
Grado di scolarità n (%) 
Medie inferiori 1 (7,1%) 
Medie superiori (3 anni) 2 (14,3%) 
Medie superiori (5 anni) 9 (64,4%) 
Laurea triennale 1 (7,1%) 
Laurea specialistica 1 (7,1%) 
Attività lavorativa n (%) 
Attività lavorativa stabile 5 (35,7%) 
Attività lavorativa precaria/saltuaria 1 (7,1%) 
Studente 4 (28,6%) 
Disoccupato/Inoccupato 4 (28,6%) 
Convivenza 
Con i genitori 10 (71,4%) 
Con il compagno/a 3 (21,5%) 
Da solo 1 (7,1%) 
 
 
Per quanto concerne le informazioni inerenti il trapianto, l’età media (±DS) al momento 
dell’operazione è di 8,7 (±7,2) anni con un range compreso tra 1 e 25 anni. La distanza media 
(±DS) dal trapianto è di 184,3 (±85,4) mesi (range: 64-313) (Grafico 2). Tre pazienti (21,4%) 
hanno effettuato un secondo trapianto. La maggioranza dei pazienti (n=8) riferisce atresia delle vie 
biliari come malattia epatica che ha portato al trapianto.  
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Grafico 2. Distanza media dal trapianto (mesi)  
 
 
 
!! Qualità di vita e benessere complessivo: SAT-P  
Nella Tabella 31 viene riportato il punteggio medio (±DS) per ciascuno dei 32 item e per i cinque 
macro fattori (item raggruppati per dimensione: psicologica, fisica, lavorativo/scolastica, 
sonno/alimentazione/tempo libero, sociale)341. 
Complessivamente, i punteggi medi raggruppati per fattori sono i seguenti: funzionalità psicologica: 
60 (±18,7); funzionalità fisica: 67 (±15,3); lavoro/scuola: 63 (±22,2); sonno/alimentazione/tempo 
libero: 61 (±15,4); funzionalità sociale: 66 (±18,5) (Grafico 3).  
Per quanto concerne i singoli item, i punteggi più bassi (media±DS) sono stati ottenuti per: item 15 
“stabilità emozionale” (46,4±29,0); item 24 “quantità di tempo libero” (47,2±32,2); item 13 “tono 
dell’umore” (48,7±27,0); item 27 “rapporto di coppia” (51,8±31,2); item 12 “resistenza allo stress” 
(54,0±24,7).  
I punteggi più alti sono stati ottenuti per i seguenti item: 11 “qualità dei rapporti sessuali” 
(75±12,9); item 6 “benessere fisico” (73,9±21,1); item 3 “qualità dell’alimentazione” (73,6±16,8); 
item 18 “autonomia psicologica” (73,5±19,1); item 14 “efficienza mentale” (70,4±15,1) (Grafico 
4). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
341 Si ricorda che il punteggio è compreso tra un minimo (=0) e un massimo di soddisfazione (=100). 
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Tabella 31. SAT-P punteggi medi pre-test per fattori e per singoli item 
Item MEDIA DS range 
FATTORE I: FUNZIONALITÀ PSICOLOGICA 60 18,7 26-95 
13. Tono dell’umore 48,7 27,0 3-96 
14. Efficienza mentale 70,4 15,1 40-98 
15. Stabilità emozionale 46,4 29,0 11-96 
16. Fiducia in se stessi 55,1 32,3 3-89 
17. Abilità di problem solving 67,3 18,9 34-94 
18. Autonomia psicologica 73,5 19,1 36-94 
19. Autocontrollo 55,6 23,4 15-95 
26. Immagine sociale 59,6 28,1 6-94 
27. Rapporto di coppia 51,8 31,2 0-98 
28. Ruolo familiare 69,6 22,4 12-99 
FATTORE II: FUNZIONALITÀ FISICA 67 15,3 43-92 
5. Resistenza alla fatica fisica 67,6 26,1 21-99 
6. Benessere fisico 73,9 21,1 30-100 
7. Aspetto fisico 65,1 27,1 28-100 
8. Mobilità fisica 69,4 29,6 7-100 
9. Livello di attività fisica 64,3 25,8 17-99 
10. Frequenza dei rapporti sessuali 67,2 24,8 21-100 
11. Qualità dei rapporti sessuali 75,0 12,9 50-98 
12. Resistenza allo stress 54,0 24,7 10-87 
25. Attività del tempo libero 64,9 26,0 17-100 
FATTORE III: LAVORO/SCUOLA 62,8 22,2 23-100 
20. Tipo di lavoro (attività principale) 63,1 23,7 7-100 
21. Organizzazione del lavoro 66,9 27,0 8-100 
22. Ruolo professionale 63,6 26,8 15-100 
23. Rendimento lavorativo 59,5 28,4 20-100 
32. Situazione economica 61,0 29,7 2-99 
FATTORE IV: SONNO/ALIMENTAZIONE/TEMPO LIBERO 60,9 15,4 42-91 
1. Quantità di sonno 58,7 24,1 30-99 
2. Qualità del sonno 59,8 24,7 22-97 
3. Qualità dell’alimentazione 73,6 16,8 46-97 
4. Comportamento alimentare 65,1 25,1 29-100 
24. Quantità di tempo libero 47,2 32,2 3-95 
FATTORE V: FUNZIONALITÀ SOCIALE 66 18,5 42-95 
29. Rapporto con altri familiari 64,4 28,8 7-99 
30. Rapporto con gli amici 67,5 28,7 7-95 
31. Rapporto con i colleghi/compagni 64,6 26,9 3-96 
Punteggio compreso tra un minimo (=0) e un massimo di soddisfazione (=100).
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Grafico 3. SAT-P per fattori al pre-test: box plot 
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Grafico 4. SAT-P per singolo item: punteggi medi al pre-test in ordine crescente 
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Considerando i punteggi medi dei macrofattori distinti per sesso emerge che le pazienti femmine 
presentano medie più basse342 per la funzionalità psicologica (53,1 vs. 65,2); fisica (66,5 vs. 67,2); 
sonno/alimentazione/tempo libero (55,5 vs. 64,9); funzionalità sociale (59,4 vs. 70,0). L’unico 
fattore per cui le femmine presentano un punteggio medio più alto rispetto ai maschi è quello 
inerente il lavoro/la scuola (68,2 vs. 58,7) (Tabella 32). 
Questi dati sono stati confrontati con i punteggi medi ottenuti dalla somministrazione del 
questionario ad un campione di coetanei sani (Majani & Callegari, 1998). I dati evidenziano che i 
pazienti coinvolti (sia maschi che femmine) riportano punteggi inferiori per i fattori: psicologico e 
lavoro/scuola. Sia i pazienti maschi che femmine hanno riportato punteggi medi più alti per quanto 
concerne la funzione fisica (Grafico 5). 
È stata inoltre operata un’analisi sui punteggi medi emersi nei cinque fattori raggruppando i risultati 
per le fasce di età dei pazienti: tarda adolescenza (16-19 anni), adultità emergente (20-25 anni) e 
giovane età adulta (26-30 anni) (Tabella 33). 
 
Grafico 5. SAT-P: confronto con i punteggi medi ottenuti da un campione di coetanei sani (Majani 
& Callegari, 1998) 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
342 Non sono state tuttavia rilevate differenze statisticamente significative. 
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Tabella 32. SAT-P punteggi medi al pre-test per fattori e per singoli item distinti per sesso 
 
Item 
Maschi Femmine 
n M DS range n M DS range 
FATTORE I:  
FUNZIONALITÀ PSICOLOGICA 
 
8 
 
65,2 
 
21,3 
 
26-95 
 
6 
 
53,1 
 
12,8 
 
34-73 
13. Tono dell’umore 8 57,7 29,4 7-96 6 36,6 19,5 3-54 
14. Efficienza mentale 8 68,8 18,0 40-98 6 72,5 11,5 54-83 
15. Stabilità emozionale 8 54,5 32,3 11-96 6 35,5 21,8 14-69 
16. Fiducia in se stessi 8 57,8 34,1 3-89 6 51,5 32,4 8-82 
17. Abilità di problem solving 8 67,0 20,5 34-94 6 67,6 18,2 36-83 
18. Autonomia psicologica 8 74,6 19,4 41-94 6 72,0 20,4 36-92 
19. Autocontrollo 8 65,8 17,7 48-95 6 42,0 24,2 15-82 
26. Immagine sociale 8 66,0 29,6 6-94 6 51,1 25,8 8-81 
27. Rapporto di coppia 8 63,6 30,9 6-98 6 36,0 25,8 0-60 
28. Ruolo familiare 8 72,1 16,4 50-98 6 66,3 30,1 12-99 
FATTORE II:  
FUNZIONALITÀ FISICA 
 
8 
 
67,2 
 
16,5 
 
43-89 
 
6 
 
66,5 
 
15,0 
 
52-92 
5. Resistenza alla fatica fisica 8 64,7 30,1 21-99 6 71,3 21,5 45-99 
6. Benessere fisico 8 77,2 20,3 41-100 6 69,5 23,2 30-97 
7. Aspetto fisico 8 68,6 25,6 28-97 6 60,5 30,6 29-100 
8. Mobilità fisica 8 62,6 37,0 7-100 6 78,5 13,6 53-90 
9. Livello di attività fisica 8 66,7 23,4 29-98 6 61,0 30,5 17-99 
10. Frequenza dei rapporti sessuali 8 79,3 16,5 51-100 6 52,6 26,5 21-78 
11. Qualità dei rapporti sessuali 8 75,5 16,8 50-98 6 74,4 7,8 64-84 
12. Resistenza allo stress 8 49,3 28,6 10-86 6 60,1 18,8 37-87 
25. Attività del tempo libero 8 75,1 18,8 50-100 6 61,8 33,8 3-83 
FATTORE III:  
LAVORO/SCUOLA 
 
8 
 
58,7 
 
23,2 
 
23-93 
 
6 
 
68,2 
 
21,5 
 
35-100 
20. Tipo di lavoro (attività 
principale) 8 58,3 27,6 7-94 6 69,5 17,5 49-100 
21. Organizzazione del lavoro 8 56,6 31,2 8-96 6 80,5 11,5 67-100 
22. Ruolo professionale 8 56,8 27,2 15-91 6 72,5 25,7 27-100 
23. Rendimento lavorativo 8 54,3 27,8 20-90 6 66,3 30,1 24-100 
32. Situazione economica 8 67,6 24,9 20-97 6 52,1 35,4 2-99 
FATTORE IV: 
SONNO/ALIMENTAZIONE/ 
TEMPO LIBERO 
 
8 
 
64,9 
 
17,0 
 
45-91 
 
6 
 
55,5 
 
12,0 
 
42-77 
1. Quantità di sonno 8 54,5 22,4 32-89 6 64,3 27,2 30-99 
2. Qualità del sonno 8 61,1 21,5 31-87 6 58,0 30,5 22-97 
3. Qualità dell’alimentazione 8 82,2 12,1 59-97 6 62,0 15,7 46-80 
4. Comportamento alimentare 8 69,6 24,6 29-96 6 59,1 26,6 31-100 
24. Quantità di tempo libero 8 57,1 32,9 7-95 6 34,0 28,5 3-83 
FATTORE V: FUNZIONALITÀ 
SOCIALE 
 
8 
 
70,0 
 
17,1 
 
47-95 
 
6 
 
59,4 
 
19,9 
 
42-93 
29. Rapporto con altri familiari 8 63,6 25,9 27-93 6 65,3 34,7 7-99 
30. Rapporto con gli amici 8 80,3 14,6 49-95 6 50,3 35,0 7-95 
31. Rapporto con i 
colleghi/compagni 8 66,1 30,2 3-96 6 62,6 24,4 
22-86 
Punteggio compreso tra un minimo (=0) e un massimo (=100) di soddisfazione.
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Tabella 33. SAT-P punteggi medi al pre-test per fattori distinti per fascia d’età 
 
 
Fattore 
Fascia da 16 a 19 anni (n=3) Fascia da 20 a 25 anni (n=5) Fascia da 26 a 30 anni (n=6) 
M DS range M DS range M DS range 
 
Fattore I     
Funzionalità psicologica 
 
50,1 
 
21,4 
 
26,0-67 
 
58,6 
 
22,8 
 
34-95 
 
66,1 
 
14,1 
 
49-82 
 
Fattore II 
Funzionalità fisica 
 
63,5 
 
25,1 
 
43-92 
 
63,1 
 
14,9 
 
52-89 
 
71,8 
 
11,2 
 
52-83 
 
Fattore III 
Lavoro/scuola 
 
59,7 
 
38,5 
 
23-100 
 
67,2 
 
17,3 
 
51-93 
 
60,6 
 
20,4 
 
35-81 
 
Fattore IV 
Sonno/alimentazione/tempo libero 
 
 
60,6 
 
 
15,2 
 
 
47-77 
 
 
60,4 
 
 
17,9 
 
 
45-91 
 
 
61,4 
 
 
16,1 
 
 
42-83 
 
Fattore V 
Funzionalità sociale 
 
67,1 
 
23,7 
 
47-93 
 
65,4 
 
21,0 
 
43-95 
 
64,7 
 
17,4 
 
42-86 
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!! Aderenza: Scala di Morisky per l’aderenza terapeutica (MMAS-4)  
I pazienti che dal punteggio complessivo ottenuto al questionario343 risultano non aderenti sono 4 
(28,6%). Nello specifico, alla domanda “Si è mai dimenticato di assumere i farmaci?” il 64,3% ha 
risposto in modo affermativo. Alla domanda “È occasionalmente poco attento nell’assunzione dei 
farmaci?”, il 28,6% ha risposto “sì”. Solo il 7,1% dei pazienti ha risposto in modo affermativo ad 
entrambe le due ultime domande: “Quando si sente meglio, a volte, interrompe la terapia?”, 
“Quando si sente peggio, a volte, interrompe la terapia?” (Grafico 6). 
 
Grafico 6. MMAS: percentuali di risposte affermative e negative 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
343 Si ricorda che il questionario si compone di quattro domande che prevedono risposta affermativa o 
negativa. Ad ogni risposta “sì” non viene assegnato nessun punto, mentre ad ogni risposta “no” un punto. La 
somma dei punteggi ottenuti compresa tra 0 e 2 segnala non aderenza, mentre se 3 o 4 aderenza. 
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!! Aderenza: Griglia ad hoc 1: “Valutazione dell’aderenza in pazienti sottoposti a trapianto di 
fegato”  
I 14 item del questionario sono ascrivibili a diverse “forme” di mancata aderenza che riguardano: lo 
stile di vita (tabagismo, assunzione di alcol, assunzione di sostanze psicoattive); l’assunzione della 
terapia farmacologica (farmaco IS e altre terapie, se previste); le prescrizioni mediche generali 
(presenza alle visite, esecuzione degli esami di controllo). 
 
Stile di vita 
Per quanto riguarda lo stile di vita e, nello specifico, il tabagismo il 21,4% (n=3; di cui 1 maschio e 
2 femmine) dei pazienti riferisce di fumare. Tra questi, l’età media è di 23,6 (±3,2) anni. 
Tra i pazienti che fumano, il numero medio di sigarette al giorno è 2; il numero medio di sigarette 
fumate ogni settimana è 12. 
Rispetto all’assunzione di bevande alcoliche, il 28,6% dei pazienti (n=4, tutti maschi) riporta di 
consumare vino “qualche volta”. L’età media di questi pazienti è di 24,2 (±5,4) anni. 
La medesima percentuale (ripartita però diversamente per sesso, 3 maschi e una femmina) viene 
riferita per il consumo di birra (tra coloro che ne riportano l’assunzione il numero medio di birre 
bevute al mese è di 1,4 birre). L’età media di questi pazienti è di 24,5 (±5,5) anni. 
Il 14,3% dei pazienti (n=2, entrambi maschi, con un’età media di 21,5±6,3 anni) riporta di 
consumare “qualche volta” superalcolici (Grafico 7).  
Due pazienti (il 14,3%, un maschio e una femmina, con un’età media di 27,5±2,1 anni) riferiscono 
di aver fatto uso di droghe leggere in passato (marijuana); solo uno riferisce di farne consumo al 
momento della somministrazione del questionario. 
 
Assunzione della terapia IS 
Con riferimento all’assunzione della terapia, i pazienti coinvolti riportano di assumere mediamente 
2,5 farmaci al giorno.  
Considerando nello specifico l’assunzione della terapia IS, 11 pazienti (78,5%) riportano mancata 
aderenza (nei termini di: episodi di mancata assunzione e/o ritardo nell’assunzione). 
Per quanto riguarda la mancata assunzione: il 42,9% riporta di non dimenticare mai di assumere il 
farmaco, mentre i rimanenti pazienti (otto su quattordici, dunque il 57,1%) riportano dimenticanze 
che si verificano: meno di una volta al mese (il 28,6%) o più di una volta al mese (il 21,4%). Un 
solo paziente riferisce tale dimenticanza con una frequenza settimanale (Grafico 8). 
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I pazienti che riportano mancata aderenza per questo specifico item hanno un’età media di 23,3 
(±4,6) anni. I dati, distinti per sesso, rivelano (seppur in assenza di significatività statistica) come 
siano i maschi ad avere maggiori problemi di dimenticanza (62,5% vs. 50%; p=ns).  
Con riferimento all’assunzione della terapia IS con più di due ore di ritardo il 35,7% dei pazienti 
riporta di non assumerla mai in ritardo. I restanti pazienti (nove su quattordici, dunque il 64,3%) 
riferiscono ritardi che si verificano rispettivamente: meno di una volta al mese (il 28,6%), più di una 
volta al mese (il 21,4%) e più di una volta alla settimana (14,3%) (Grafico 9). I pazienti che 
riportano mancata aderenza per questo specifico item hanno un’età media di 25,1 (±5,0) anni. 
Anche in questo caso i dati distinti per sesso rivelano maggiori difficoltà per i maschi (66,7% vs. 
40%; p=ns).  
 
Prescrizioni mediche generali 
Nessun paziente riporta di saltare o mancare ad appuntamenti e visite di controllo. Il 21,4% riporta 
dimenticanze nell’esecuzione e nell’invio degli esami ematochimici ai curanti. 
 
Considerando i dati sopra esposti possono essere dunque identificate, nello specifico, sei possibili 
forme di mancata aderenza: assunzione di alcol (vino, birra, superalcolici); tabagismo; assunzione 
di sostanze psicoattive; non corretta assunzione della terapia IS (dimenticanze, ritardi); non corretta 
assunzione di altri farmaci; mancata aderenza alle prescrizioni generali (visite ed esami).  
Complessivamente il numero di pazienti che non ha riportato nessuna forma di mancata aderenza è 
2 (14,3%); una forma: 3 pazienti (21,4%); due forme: 6 pazienti (42,9%); tre forme: un paziente 
(7,1%); quattro forme: 2 pazienti (14,3%). 
Questa stessa analisi è stata compiuta distinguendo i risultati sia per sesso che per fascia di età dei 
pazienti (Tabelle 34 e 35). 
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Grafico 7. Dati relativi all’assunzione di alcol 
 
Grafico 8. Dati relativi all’assunzione del faramco IS (dimenticanze) 
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Grafico 9. Dati relativi all’assunzione del farmaco IS (ritardo superiore alle due ore)  
 
 
Tabella 34. Forme di mancata aderenza distinte per sesso 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
n forme di  
mancata aderenza 
 
Maschi 
(n=8) 
 
Femmine 
(n=6) 
 n % n % 
0 0 0 2 33,3 
1 2 25 1 16,7 
2 4 50 2 33,3 
3 1 12,5 0 0 
4 1 12,5 1 16,7 
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Tabella 35. Forme di mancata aderenza distinte per età 
 
 
 
!! Autoefficacia nella soluzione di problemi - APSP 
Considerando i punteggi medi ottenuti per ogni domanda344 emergono maggiori difficoltà (dunque 
medie più basse) per: item 6 “essere un vulcano di idee” (media: 3,9; DS: 1,5); item 4 “affrontare 
qualcosa di nuovo” (media: 4,1; DS: 1,5) e item 10 “inventare nuove procedure anziché limitarti a 
seguire quelle stabilite da altri” (media: 4,1; DS: 1,5).  
Risultano invece punteggi più alti per: item 14 “cercare ulteriori informazioni quando hai dei dubbi 
su quelle che possiedi” (media: 5,6; DS: 1,0); item 5 “andare controcorrente e pensare in modo 
diverso dagli altri” (media: 5,4; DS: 1,5); item 2 “anticipare le possibili conseguenze delle diverse 
alternative individuate di fronte a un problema” (media: 5,1; DS: 0,9) (Grafico 10). 
La somma dei punteggi ottenuti per ciascun item è stata classificata (dagli autori dello strumento) in 
diverse fasce di autoefficacia: “molto-bassa” (punteggio compreso tra 14-59), “bassa” (60-66); 
“media” (67-73), “alta” (74-81) e “molto alta” (82-98). 
Complessivamente, il punteggio medio è stato di 65,9 (±13,1; range: 43-92) e si classifica dunque 
come borderline tra la fascia bassa e media. 
Per quanto concerne la distribuzione dei pazienti nelle varie fasce di autoefficacia i risultati sono i 
seguenti: fascia “molto bassa”: 3 pazienti (21,4%); “bassa”: 4 pazienti (28,6); “media”: 4 pazienti 
(28,6); alta: 2 pazienti (14,3%); “molto alta”: solo un paziente (7,1%) (Grafico 11). 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
344 Si ricorda che lo strumento prevede per ciascuno dei 14 item, una scala Likert a sette posizioni (1= “per 
nulla capace”; 7= “del tutto capace”). Lo scoring totale (dato dalla somma dei singoli punteggi assegnati a 
ciascun item) va da un minimo di 14 ad un massimo di 98.  
 
n forme di 
mancata aderenza 
 
Fascia da 
16 a 19 anni  
(n=3) 
 
Fascia da 
20 a 25 anni 
(n=5) 
 
Fascia da 
26 a 30 anni 
(n=6) 
 n % n % n % 
0 1 33,3 1 20 0 0 
1 1 33,3 1 20 1 16,6 
2 1 33,3 2 40 3 50,2 
3 0 0 0 0 1 16,6 
4 0 0 1 20 1 16,6 
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Grafico 10. APSP per singolo item: punteggi medi al pre-test in ordine crescente 
 
1= “per nulla capace”; 7= “del tutto capace” 
 
Grafico 11. APSP: classificazione dell’autoefficacia percepita in base al punteggio complessivo 
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Sempre per quanto riguarda il punteggio complessivo ottenuto, distinguendo i risultati in base al 
genere emerge come il punteggio totale medio ottenuto dai maschi sia: 66,8 (±14,2; range: 43-92), 
mentre quello ottenuto dalle pazienti femmine 65,9 (±13; range: 48-73). I maschi si collocano 
dunque nella fascia media di autoefficacia percepita; le femmine borderline tra la fascia bassa e 
media. 
Considerando il medesimo dato distinto questa volta in base all’età dei pazienti (16-19; 20-25 e 26-
30 anni) emerge una media più bassa tra i pazienti più giovani (fascia 16-19): 46,6 (±3,2) rispetto ai 
pazienti con età compresa tra 20-25 anni: 70,2 (±12,9) e tra 26-30 anni: 72 (±4,6). 
 
!! Livello di competenza percepito rispetto al tema della transizione: griglia ad hoc 2: “Gestione 
autonoma del proprio stato di salute in relazione al processo di transizione” 
Con riferimento ai punteggi medi ottenuti per i diversi item345 emergono maggiori difficoltà 
(dunque medie più basse) per le seguenti competenze/abilità: item 6 “creare e gestire in autonomia 
il calendario delle visite di controllo presso il Centro Trapianti” (media: 3,5; DS: 1,0); item 7 
“creare e gestire in autonomia il calendario degli esami ematochimici richiesti dai medici del 
Centro Trapianti” (media: 3,5; DS: 1,2) e item 4 “Comunicare in modo autonomo i propri bisogni a 
medici e infermieri del Centro Trapianti” (media: 3,6; DS: 1,3).  
Gli item che hanno ottenuto punteggi medi più alti sono: item 1 “Assumere in autonomia la terapia 
antirigetto (conoscenza del dosaggio e dei tempi di assunzione)” (media: 4,4; DS: 1,0) e item 2 
“Assumere in autonomia gli altri farmaci prescritti (conoscenza dei nomi dei farmaci, del dosaggio 
e dei tempi di assunzione)” (media: 4,2; DS: 0,8) (Grafico 12). 
Considerando il punteggio medio ottenuto per ciascun item, distinguendo i pazienti per sesso, 
emerge che le pazienti femmine riportano medie più alte per ciascuno dei sette item (Grafico 13). 
Considerando il punteggio medio ottenuto per ciascun item, distinguendo i pazienti nelle tre fasce di 
età emerge che i pazienti più giovani (fascia 16-19) esprimono maggiori difficoltà in quasi tutti gli 
item (eccezion fatta per le domande inerenti l’assunzione della terapia IS e di altri farmaci). Questo, 
in particolar modo per l’item 3 (comunicare il proprio stato di salute in modo autonomo): punteggio 
medio 2,3 (vs. 4,4 per la fascia 20-25 anni e 4,0 per la fascia 26-30). Ancora, per l’item 4 
(comunicare i propri bisogni in modo autonomo): punteggio medio 2,6 (vs. 3,6 e 4,0); per l’item 6 
(gestire il calendario visite): punteggio medio 2,3 (vs. 3,4 e 4,1). Anche per l’item 7 (gestire 
calendario esami), per il quale il punteggio medio tra i più giovani è di 2,0 (vs. 3,8 e 4,0) (Grafico 
14). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
345 Si ricorda che lo strumento si compone di 7 item, ognuno valutato su 5 posizioni (1= “per nulla capace”; 
5= “del tutto capace”). 
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Grafico 12. Griglia ad hoc 2 per singolo item: punteggi medi al pre-test in ordine crescente 
1= “per nulla capace”; 5= “del tutto capace” 
 
 
Grafico 13. Griglia ad hoc 2 per singolo item: punteggi medi distinti per sesso 
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Grafico 14. Griglia ad hoc 2 per singolo item: punteggi medi distinti per età 
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6.2.2. Confronto tra i risultati pre e post interventi nel gruppo sperimentale e nel gruppo di 
controllo  
 
Saranno riproposti a questo punto i risultati ottenuti al pre test, distinti in questo caso in base al 
gruppo di randomizzazione (sperimentale e controllo). Questi risultati saranno confrontati, entro i 
due gruppi, con i risultati dell’analisi post346. 
 
!! Caratteristiche dei pazienti entro i due gruppi di randomizzazione 
Il gruppo sperimentale (n=7) si compone di 4 femmine e 3 maschi, con una età media (±DS) di 22,3 
(±4,9) anni. 
Il gruppo di controllo (n=7) si compone di 2 femmine e 5 maschi, con una età media (±DS) di 25,6 
(± 4,2) anni. 
 
!! Qualità di vita e benessere complessivo: SAT-P  
 
Gruppo sperimentale 
Considerando le singole domande, si è rilevato al post test un aumento del punteggio di 25 item su 
32. Per quattro di questi item (il cui punteggio è aumentato) si rileva una differenza significativa (in 
termini statistici) tra la somministrazione pre e post interventi.  
Si tratta, nello specifico, dei seguenti item: 8: “mobilità fisica” (M=69,4 vs. M=91,7; p=.011); item 
13: “tono dell’umore” (M=45,5 vs. 66,7; p=.008); item 15: “stabilità emozionale” (M=40,2 vs. 
63,9; p=.016); item 16: “fiducia in se stessi” (M=52,1 vs. 67,0; p=.016).  
Con riferimento agli item raggruppati nelle cinque macroaree, si sono osservati al post test aumenti 
dei punteggi medi per tutti i fattori, ad eccezione di quello lavorativo scolastico che è diminuito 
(p=ns) (Tabella 36; Grafico 15) 
 
Gruppo di controllo 
Anche per questi pazienti si è osservato per i singoli item un aumento al post test di 25 punteggi su 
32. Solo uno di questi aumenti differisce significativamente dalla somministrazione pre test: item 7: 
“aspetto fisico” (M=67,5 vs. M=77,6; p=.028). 
Con riferimento agli item raggruppati nelle cinque macroaree, si sono osservati al post test aumenti 
dei punteggi medi per tutti i fattori, ad eccezione di quello inerente sonno/alimentazione/tempo 
libero (p=ns) (Tabella 36; Grafico 16). 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
346 Dunque: risultati analisi pre test gruppo sperimentale vs. analisi post test gruppo sperimentale; risultati 
analisi pre test gruppo di controllo vs. analisi post test gruppo di controllo. 
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Tabella 36. SAT-P: confronto tra analisi pre e post entro i gruppi di randomizzazione 
Punteggio compreso tra un minimo (=0) e un massimo di soddisfazione (=100). 
 
item 
Gruppo sperimentale (n=7) 
 
 Gruppo di controllo (n=7)  
Analisi pre Analisi post  Analisi pre Analisi post  
M DS M DS p M DS M DS p 
FATTORE I: FUNZIONALITÀ 
PSICOLOGICA 
 
56,6 
 
13,1 
 
67,6 
 
5,3 
  
63,4 
 
23,5 
 
72,8 
 
14,8 
 
13. Tono dell’umore 45,5 9,1 66,7 10,1 * 51,8 38,4 67,6 20,2  
14. Efficienza mentale 66,8 12,2 76,1 12,5  74,0 17,7 75,3 17,0  
15. Stabilità emozionale 40,2 24,1 63,9 23,3 * 52,4 34,0 72,4 14,7  
16. Fiducia in se stessi 52,1 29,6 67,0 19,9 * 58,1 36,9 77,9 15,4  
17. Abilità di problem solving 63,2 18,9 71,4 15,5  71,2 19,3 78,7 17,9  
18. Autonomia psicologica 67,5 18,8 75,3 13,5  79,4 18,8 74,9 29,3  
19. Autocontrollo 52,0 22,4 63,0 15,6  59,2 25,4 72,1 18,8  
26. Immagine sociale 62,2 18,0 61,7 11,0  57,0 36,9 74,0 19,1  
27. Rapporto di coppia 52,2 27,3 64,1 30,3  51,2 36,9 58,6 32,1  
28. Ruolo familiare 63,7 28,4 67,1 22,6  75,5 14,1 76,1 22,9  
FATTORE II:  
FUNZIONALITÀ FISICA 
 
64,1 
 
14,1 
 
66,2 
 
13,6 
  
69,8 
 
17,0 
 
72,3 
 
21,1 
 
5. Resistenza alla fatica fisica 63,8 25,9 64,3 21,5  71,2 27,6 77,1 24,4  
6. Benessere fisico 69,5 26,2 77,0 22,6  78,2 15,2 74,4 22,5  
7. Aspetto fisico 62,7 27,8 63,3 23,8  67,5 28,2 77,6 19,1 * 
8. Mobilità fisica 69,4 25,0 91,7 8,4 * 69,4 35,7 84,6 26,5  
9. Livello di attività fisica 68,1 17,2 48,9 38,3  60,4 33,3 57,6 36,2  
10. Frequenza dei rapporti sessuali 61,2 22,1 45,4 29,3  72,1 27,7 80,2 13,8  
11. Qualità dei rapporti sessuali 68,6 12,1 59,2 34,3  80,3 11,9 77,2 14,8  
12. Resistenza allo stress 43,0 24,1 61,3 11,7  65,0 21,3 60,3 29,3  
25. Attività del tempo libero 65,5 26,4 68,4 21,5  73,2 27,1 76,0 19,0  
FATTORE III:  
LAVORO/SCUOLA 
 
67,7 
 
17,2 
 
63,5 
 
13,3 
  
57,8 
 
26,7 
 
64,3 
 
26,0 
 
20. Tipo di lavoro/scuola (attività 
principale) 
68,2 18,1 61,1 21,7  58,0 28,7 70,4 24,0  
21. Organizzazione del lavoro 72,5 16,5 68,6 25,8  61,1 34,9 68,6 32,6  
22. Ruolo professionale 66,8 26,5 63,0 26,7  60,2 28,7 70,3 18,6  
23. Rendimento lavorativo 66,2 25,9 78,0 15,9  52,7 31,0 68,4 34,4  
32. Situazione economica 64,7 27,1 46,7 32,8  57,2 33,8 44,0 37,0  
FATTORE IV: 
SONNO/ALIMENTAZIONE/ 
TEMPO LIBERO 
 
 
56,5 
 
 
10,3 
 
 
69,0 
 
 
19,2 
  
 
65,2 
 
 
18,9 
 
 
61,6 
 
 
23,6 
 
1. Quantità di sonno 58,1 24,1 72,3 23,0  59,2 26,0 53,0 32,8  
2. Qualità del sonno 53,8 24,5 69,1 25,5  65,7 25,2 65,4 25,5  
3. Qualità dell’alimentazione 69,2 16,4 69,1 24,3  77,8 17,2 67,4 19,2  
4. Comportamento alimentare 58,5 28,0 71,4 20,8  71,7 21,8 60,9 23,6  
24. Quantità di tempo libero 42,8 33,0 63,0 21,5  51,5 33,4 61,4 33,3  
FATTORE V:  
FUNZIONALITÀ SOCIALE 
 
64,9 
 
16,9 
 
65,6 
 
16,9 
  
66,1 
 
21,2 
 
74,3 
 
16,2 
 
29. Rapporto con altri familiari 54,0 31,0 66,3 24,0  74,7 24,0 70,0 26,2  
30. Rapporto con gli amici 67,7 29,0 67,9 21,0  67,2 30,6 75,7 15,1  
31. Rapporto con i colleghi/compagni 73,0 16,5 62,6 26,5  56,2 33,6 77,1 15,1  
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Grafico 15. SAT-P gruppo sperimentale: variazioni nei singoli item tra somministrazione pre e post 
 
 
Grafico 16. SAT-P gruppo di controllo: variazioni nei singoli item tra somministrazione pre e post 
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!! Aderenza: Scala di Morisky per l’aderenza terapeutica (MMAS-4)  
 
Gruppo sperimentale 
 
Considerando il punteggio complessivo ottenuto al questionario, diminuisce al post test il numero di 
pazienti che risultano non aderenti (da 2 a 0) 
Alla domanda “Si è mai dimenticato di assumere i farmaci?” la frequenza di non aderenza al post 
test diminuisce (al pre test 3 pazienti riportavano mancata aderenza, al post test 2). 
Alla domanda “È occasionalmente poco attento nell’assunzione dei farmaci?”, diminuisce al post 
test la non aderenza (da 2 a 0 pazienti). Nessuna variazione per la domanda “Quando si sente 
meglio, a volte, interrompe la terapia?” (tutti i pazienti si mantengono aderenti al post test). Per 
quanto concerne l’ultima domanda “Quando si sente peggio, a volte, interrompe la terapia?” si 
registra inoltre un miglioramento alla somministrazione post (l’unico paziente che al pre test 
riportava mancata aderenza, al post test riferisce aderenza per questo item) (p=ns) (Tabella 37). 
 
Gruppo di controllo 
 
Considerando il punteggio complessivo ottenuto al questionario, aumenta al post test il numero di 
pazienti che risultano non aderenti (da 2 a 3) 
Alla domanda “Si è mai dimenticato di assumere i farmaci?” la frequenza di non aderenza al post 
test rimane invariata (6 pazienti riferiscono mancata aderenza, 1 solo paziente aderenza). 
Alla domanda “È occasionalmente poco attento nell’assunzione dei farmaci?”, aumenta al post test 
la non aderenza (da 2 a 4 pazienti). Nessuna variazione per la domanda “Quando si sente meglio, a 
volte, interrompe la terapia?” (1 paziente riporta non aderenza, 6 aderenza). Per quanto concerne 
l’ultima domanda “Quando si sente peggio, a volte, interrompe la terapia?” si registra un 
peggioramento alla somministrazione post (un paziente passa da aderenza a mancata aderenza) 
(p=ns) (Tabella 37). 
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Tabella 37. MMAS-4: confronto tra analisi pre e post entro i gruppi di randomizzazione 
 
 
!! Aderenza: Griglia ad hoc 1: “Valutazione dell’aderenza in pazienti sottoposti a trapianto di 
fegato”  
 
Gruppo sperimentale 
Per quanto concerne il tabagismo, si osserva alla somministrazione post una diminuzione della 
frequenza di mancata aderenza riportata (da 2 a 0 pazienti). 
Nessuna variazione rilevata per quanto riguarda l’assunzione di alcol (vino, birra e/o superalcolici); 
i due pazienti che al pre test riportavano mancata aderenza per questo specifico aspetto riportano i 
medesimi dati anche al post test. 
Complessivamente, la frequenza di mancata aderenza all’assunzione della terapia IS (in termini di 
dimenticanze e/o ritardi) si riduce al post test da 4 a 3 pazienti (per le specifiche frequenze legate 
alle dimenticanze e alle assunzioni in ritardo della terapia si rimanda alla Tabella 38). 
Nessuna variazione per quanto riguarda l’aderenza alle visite di controllo (tutti i pazienti si 
mantengono aderenti al post test) e per l’esecuzione degli esami bioumorali (l’unico paziente che 
riportava non aderenza al pre test riferisce lo stesso dato alla somministrazione post) (p=ns). 
 
item 
Gruppo sperimentale (n=7) 
 
 Gruppo di controllo (n=7) 
Analisi pre Analisi post  Analisi pre Analisi post 
n % n %  n % n % 
Si è mai dimenticato di assumere i 
farmaci? 
         
Sì 3 42,8 2 28,5  6 14,2 6 14,2 
No 4 57,2 5 71,5  1 85,8 1 85,8 
E’ occasionalmente poco attento 
nell’assunzione dei farmaci? 
         
Sì 2 28,5 0 0  2 28,5 4 57,2 
No 5 71,5 7 100  5 71,5 3 42,8 
Quando si sente meglio, a volte, 
interrompe la terapia? 
         
Sì 0 0 0 0  1 14,2 1 14,2 
No 7 100 7 100  6 85,8 6 85,8 
Quando si sente peggio, a volte, 
interrompe la terapia? 
         
Sì 1 14,2 0 0  0 0 1 14,2 
No 6 85,8 7 100  7 100 6 85,8 
          
Punteggio totale          
Aderente 5 71,5 7 100  5 71,5 4 57,2 
Non aderente 2 28,5 0 0  2 28,5 3 42,8 
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Per quanto riguarda il calcolo delle diverse forme di mancata aderenza riferite347 la media si riduce 
dal pre test al post: M=1,4 vs. M=0,8 (Tabella 38). 
 
Gruppo di controllo 
Per quanto concerne il tabagismo, si osserva alla somministrazione post un aumento della mancata 
aderenza riportata (da 1 a 2 pazienti). 
Si osserva inoltre un aumento per quanto riguarda l’assunzione di alcol (vino, birra e/o 
superalcolici) da 3 a 4 pazienti. 
Complessivamente, la frequenza di mancata aderenza all’assunzione della terapia IS (in termini di 
dimenticanze e/o ritardi) si mantiene invariata al post test; tutti i pazienti riportano infatti mancata 
aderenza generale sia prima che dopo la somministrazione (per le specifiche frequenze legate alle 
dimenticanze e alle assunzioni in ritardo della terapia si rimanda alla Tabella 38). 
Si osserva inoltre un aumento della mancata aderenza alle visite di controllo (da 0 a 2 pazienti); 
nessuna variazione per quanto riguarda l’esecuzione degli esami bioumorali (i due pazienti che al 
pre test riportavano mancata aderenza riferiscono il medesimo dato alla somministrazione post) 
(p=ns). 
Per quanto riguarda il calcolo delle diverse forme di mancata aderenza riferite, la media aumenta 
leggermente dal pre test al post: M=2,3 vs. M=2,4 (Tabella 38). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
347 Si ricorda che sono state identificate sei possibili forme di mancata aderenza: assunzione di alcol (vino, 
birra, superalcolici); tabagismo; assunzione di sostanze psicoattive; non corretta assunzione della terapia IS 
(dimenticanze, ritardi); non corretta assunzione di altri farmaci; mancata aderenza alle prescrizioni generali 
(visite ed esami). Il paziente può riferire una o più di queste forme. 
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Tabella 38. Griglia ad hoc 1: confronto tra analisi pre e post entro i gruppi di randomizzazione 
 
 
 
 
!! Autoefficacia nella soluzione di problemi – APSP 
 
Gruppo sperimentale 
Considerando le singole domande, si è rilevato al post test un aumento del punteggio di 10 item su 
14. Per uno di questi item (il cui punteggio è aumentato) si rileva una differenza significativa (in 
termini statistici) tra la somministrazione pre e post interventi. Si tratta, nello specifico dell’item 6: 
“Essere un vulcano di idee” (M=3,1 vs. M=4,3; p=.039). 
Tra i 4 item il cui punteggio al post test è diminuito (dunque peggiorato) si evidenzia una differenza 
significativa; si tratta dell’item 1: “Individuare soluzioni alternative positive di fronte ai problemi” 
(M=4,7 vs. M=4,1; p=.0.46).  
Complessivamente il punteggio medio aumenta leggermente alla somministrazione post (M=60 vs. 
M=62; p=ns). I pazienti si mantengono dunque nella medesima fascia di autoefficacia percepita 
(Tabella 39; Grafico 17). 
 
 
 
item 
Gruppo sperimentale (n=7) 
 
 Gruppo di controllo (n=7) 
Analisi pre Analisi post  Analisi pre Analisi post 
n % n %  n % n % 
Tabagismo 2 28,5 0 0  1 14,3 2 28,5 
 
Assunzione di alcol 
(vino/birra/superalcolici) 
 
 
2 
 
 
28,5 
 
 
2 
 
 
28,5 
  
 
3 
 
 
42,8 
 
 
4 
 
 
57,2 
 
Mancata assunzione del farmaco IS 
         
Mai 4 57,2 4 57,2  2 28,5 1 14,3 
Meno di una volta al mese 2 28,5 3 42,8  2 28,5 4 57,2 
Più di una volta al mese 1 14,3 0 0  2 28,5 1 14,3 
Più di una volta alla settimana 0 0 0 0  1 14,3 1 14,3 
 
Assunzione del farmaco IS con più di due 
ore di ritardo 
         
Mai 5 71,4 6 85,7  0 0 0 0 
Meno di una volta al mese 1 14,3 1 14,3  3 43,0 3 43,0 
Più di una volta al mese 1 14,3 0 0  2 28,5 3 43,0 
Più di una volta alla settimana 0 0 0 0  2 28,5 1 14,3 
 
Mancata presenza ai follow-up clinici 
 
0 
 
0 
 
0 
 
0 
  
0 
 
0 
 
2 
 
28,5 
Mancata esecuzione/spedizione esami 
bioumorali 
 
1 
 
14,2 
 
1 
 
14,2 
  
2 
 
28,5 
 
2 
 
28,5 
          
N forme di mancata aderenza (media) 1,4 0,8  2,3 2,4 
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Gruppo di controllo 
Considerando le singole domande, si è rilevato al post test una diminuzione del punteggio di 12 
item su 14. Due di questi punteggi (tra quelli diminuiti) risultano significativamente diversi al post 
test. Si tratta dell’item 2: “Anticipare le possibili conseguenze delle diverse alternative individuate 
di fronte a un problema” (M=5,7 vs. M=4,9; p=.034) e dell’item 4: “Affrontare qualcosa di nuovo 
senza che qualcuno ti spieghi come procedere” (M=4,9 vs. M=4,0; p=.034). 
Complessivamente il punteggio medio diminuisce significativamente alla somministrazione post 
(M=71,9 vs. M=65,3; p=.018). I pazienti passano dunque dalla fascia media a bassa di autoefficacia 
percepita (Tabella 39; Grafico 18). 
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Tabella 39. APSP: confronto tra analisi pre e post entro i gruppi di randomizzazione 
 
 
1= “per nulla capace”; 7= “del tutto capace” 
 
 
 
 
item 
Gruppo sperimentale (n=7) 
 
 Gruppo di controllo (n=7)  
Analisi pre Analisi post  Analisi pre Analisi post  
M DS M DS p M DS M DS p 
 
1. Individuare soluzioni alternative 
positive di fronte ai problemi 
 
4,7 
 
1,1 
 
4,1 
 
1,3 
 
* 
 
5,1 
 
1,6 
 
4,7 
 
 
1,0 
 
 
2. Anticipare le possibili conseguenze 
delle diverse alternative individuate di 
fronte a un problema 
 
 
4,4 
 
 
0,5 
 
 
4,3 
 
 
1,4 
  
 
5,7 
 
 
0,9 
 
 
4,9 
 
 
0,7 
 
 
* 
 
3. Generare e discutere soluzioni prima 
di prendere una decisione 
 
4,6 
 
1,6 
 
4,9 
 
0,9 
  
5,0 
 
1,0 
 
4,3 
 
1,4 
 
 
4. Affrontare qualcosa di nuovo senza 
che qualcuno ti spieghi come procedere 
 
3,3 
 
1,5 
 
3,6 
 
1,6 
  
4,9 
 
1,2 
 
4,0 
 
1,5 
 
* 
 
5. Andare controcorrente e pensare in 
modo diverso dagli altri 
 
4,6 
 
1,9 
 
4,8 
 
1,6 
  
6,1 
 
0,7 
 
5,6 
 
2,0 
 
 
6. Essere un “vulcano” di idee 
 
 
3,1 
 
1,1 
 
4,3 
 
1,4 
 
* 
 
4,6 
 
1,5 
 
4,3 
 
0,5 
 
 
7. Accertare la credibilità delle fonti di 
informazione 
 
4,1 
 
1,8 
 
4,6 
 
1,4 
  
5,3 
 
1,1 
 
4,0 
 
1,6 
 
 
8. Distinguere tra contenuto di 
un’informazione e le intenzioni di chi le 
trasmette 
 
 
4,3 
 
 
1,6 
 
 
4 
 
 
1,0 
  
 
5,4 
 
 
0,9 
 
 
4,7 
 
 
1,1 
 
 
9. Riconoscere i principi che stanno alla 
base di un ragionamento 
 
4,3 
 
1,2 
 
4,4 
 
1,1 
  
5,1 
 
1,2 
 
4,9 
 
0,9 
 
 
10. Inventare nuove procedure anzichè 
limitarti a seguire quelle stabilite da altri 
 
3,7 
 
0,9 
 
4,6 
 
1,6 
  
4,6 
 
1,8 
 
4,3 
 
1,6 
 
 
11. Trovare modi diversi per fare le 
stesse cose per evitare la ripetizione e la 
noia 
 
4,7 
 
1,1 
 
4,7 
 
1,0 
  
4,4 
 
1,7 
 
4,6 
 
1,3 
 
 
12. Affidarti all’intuito 
 
 
4,1 
 
1,5 
 
4,3 
 
1,8 
  
5,4 
 
0,5 
 
5,3 
 
0,8 
 
 
13. Fare più cose contemporaneamente 
 
 
4,4 
 
2,1 
 
4,1 
 
1,8 
  
4,6 
 
1,5 
 
4,7 
 
1,6 
 
 
14. Cercare ulteriori informazioni  
quando hai dei dubbi su quelle che 
possiedi 
 
5,6 
 
1,3 
 
5,7 
 
0,5 
  
5,6 
 
0,5 
 
5,1 
 
1,6 
 
 
Punteggio medio complessivo 60 10,8 62 13,2  71,9 13,1 65,3 10,9 * 
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Grafico 17. APSP gruppo sperimentale: variazioni nei singoli item tra somministrazione pre e post 
 
 
 
Grafico 18. APSP gruppo di controllo: variazioni nei singoli item tra somministrazione pre e post 
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!! Livello di competenza percepito rispetto al tema della transizione: griglia ad hoc 2: “Gestione 
autonoma del proprio stato di salute in relazione al processo di transizione” 
 
Gruppo sperimentale 
Alla somministrazione post si è rilevato un aumento del punteggio di 5 item su 7 (p=ns). Questi 
riguardano: l’assunzione autonoma della terapia IS, il comunicare in modo autonomo lo stato di 
salute e i propri bisogni ai curanti, l’organizzazione del calendario visite ed esami (p=ns) (Tabella 
40; Grafico 19). 
 
Gruppo di controllo 
Alla somministrazione post si è rilevata la diminuzione del punteggio di 4 item su 7 (p=ns). Questi 
riguardano: il comunicare in modo autonomo lo stato di salute, i propri bisogni ed aspetti 
problematici ai curanti, l’organizzazione del calendario visite (p=ns) (Tabella 40; Grafico 20). 
 
Tabella 40. Griglia ad hoc 2: confronto tra analisi pre e post entro i gruppi di randomizzazione 
 
1= “per nulla capace”; 5= “del tutto capace” 
 
 
item 
Gruppo sperimentale (n=7) 
 
Gruppo di controllo (n=7) 
Analisi pre Analisi post Analisi pre Analisi post 
M DS M DS M DS M DS 
 
1.!Assumere in autonomia la terapia anti-
rigetto 
 
4,1 
 
1,2 
 
4,3 
 
0,8 
 
4,6 
 
0,8 
 
4,7 
 
0,5 
 
2. !Assumere in autonomia gli altri 
farmaci prescritti 
 
4,1 
 
0,9 
 
4,1 
 
0,9 
 
4,3 
 
0,9 
 
4,3 
 
0,8 
 
3. !Comunicare in modo autonomo il 
proprio stato di salute a medici e 
infermieri del Centro Trapianti 
 
 
3,4 
 
 
1,4 
 
 
3,6 
 
 
0,8 
 
 
4,1 
 
 
0,9 
 
 
3,7 
 
 
1,6 
 
4. !Comunicare in modo autonomo i 
propri bisogni a medici e infermieri del 
Centro Trapianti 
 
 
3,1 
 
 
1,3 
 
 
3,6 
 
 
0,5 
 
 
4,0 
 
 
1,1 
 
 
3,9 
 
 
1,5 
 
5. !Comunicare in modo autonomo 
eventuali aspetti problematici a medici e 
infermieri del Centro Trapianti 
 
 
3,4 
 
 
0,8 
 
 
3 
 
 
0,8 
 
 
4,3 
 
 
0,7 
 
 
3,7 
 
 
1,4 
 
6.!Creare e gestire in autonomia il 
calendario delle visite di controllo presso 
il Centro Trapianti 
 
 
3,1 
 
 
1,1 
 
 
4 
 
 
1,0 
 
 
3,9 
 
 
1,1 
 
 
3,4 
 
 
1,5 
 
7. !Creare e gestire in autonomia il 
calendario degli esami ematochimici 
richiesti dai medici del Centro Trapianti 
 
 
3,4 
 
 
1,1 
 
 
4,1 
 
 
0,9 
 
 
3,6 
 
 
1,4 
 
 
3,9 
 
 
1,1 
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Grafico 19. Griglia ad hoc 2 gruppo sperimentale: variazioni nei singoli item tra somministrazione 
pre e post 
 
 
Grafico 20. Griglia ad hoc 2 gruppo di controllo: variazioni nei singoli item tra somministrazione 
pre e post 
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Capitolo settimo 
 
DISCUSSIONE 
 
In questo capitolo i risultati presentati saranno discussi criticamente anche attraverso il riferimento 
alla letteratura considerata nella prima sezione della trattazione. 
Nella prima parte saranno elaborate delle riflessioni relativamente ai contenuti emersi dall’analisi 
qualitativa delle interviste. 
Nella seconda parte la discussione sarà centrata sui dati rilevati alla somministrazione prima e dopo 
la conduzione degli interventi educativi mediati dall’utilizzo degli strumenti di dialogo creati ad 
hoc. 
Al termine del capitolo si tenterà di condurre una riflessione trasversale in merito ai risultati rilevati, 
attraverso l’identificazione dei principali temi educativi emergenti. Si concluderà con 
l’identificazione dei limiti dello studio e delle prospettive future di ricerca. 
 
7.1 TEMI EMERSI DALL’ANALISI QUALITATIVA DELLE INTERVISTE CONDOTTE  
 
Diversi autori hanno sottolineato l’importanza e la rilevanza di un approfondimento qualitativo in 
merito al vissuto di trapianto nel corso dell’età giovanile (Dobbels et al., 2005; Wright et al., 2015). 
Scrivono infatti Dobbels et al. (2005): “Exploring illness representations of pediatric transplant 
recipients could be a valuable approach to better understand the dynamics behind their medication 
non-adherence.” (p. 385). 
Saranno ora delineate alcune riflessioni in merito ai nuclei tematici identificati nella presentazione 
dei risultati qualitativi. 
 
7.1.1. Attraverso e oltre la cicatrice: il processo di costruzione identitaria mediato dal ricordo e 
dal racconto dell’esperienza del trapianto 
 
La giovinezza rappresenta un momento di vita cruciale per il processo di formazione e sviluppo 
identitario; ciò proprio alla luce di tutti quei cambiamenti sul versante fisico, psicologico-cognitivo 
e sociale peculiari a questa età nel corso della quale il ragazzo si appresta a varcare la soglia 
dell’adultità (Erikson, 1968; 1984; Vianello, 2003).  
Questo intrigante passaggio evolutivo può senza dubbio essere ancor più complicato e sfidante se il 
giovane che lo intraprende ha una storia di malattia cronica o, nel caso in esame, è stato sottoposto 
nei primi anni di vita ad un’operazione importante quale il trapianto d’organo.  
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In letteratura emerge quanto l’esperienza di malattia cronica possa contribuire a creare una frattura, 
una sorta di rottura dell’equilibrio esistenziale e dell’unità personale costruita nel corso del tempo 
(Aujoulat et al., 2007a; Bobbo, 2012; Engelund, 2011; Hansen, Engelund, Rogvi, & Willaing 2014; 
Jensen & Pals, 2015).  
Nel caso di pazienti adolescenti e giovani adulti la riflessione si arricchisce di un ulteriore elemento 
di complessità legato al fatto che gran parte del processo di costruzione identitaria sarà, per questi 
ragazzi, compiuto in virtù dell’esperienza di trapianto che li accompagna sin dai primi anni di vita. 
Alla luce di ciò non risulta strano il fatto che molti dei giovani intervistati abbiano espresso una 
generale difficoltà nel ricordare, definire e descrivere l’esperienza del trapianto. Molti hanno fatto 
riferimento a ricordi prevalentemente sensoriali: il sapore dei farmaci, il dolore delle ferite, i suoni 
all’interno dell’ospedale, le espressioni dei volti dei loro cari.  
Dalle storie raccontate emerge, su un piano trasversale, il tentativo (più o meno esplicito) di 
ricostruire la memoria del vissuto di trapianto. Questa ricostruzione risulta funzionale al tentativo di 
dare coerenza alla propria storia personale, come se il fatto stesso di dare unitarietà e senso a questa 
esperienza permettesse loro di andare avanti, di sentirsi finalmente in grado di ricordare ciò che è 
stato per poter continuare ad essere.   
Tale indispensabile processo di esplorazione ed elaborazione del vissuto di trapianto viene, come 
visto, mediato da un elemento che potrebbe essere definito paradigmatico, un segno visibile cui 
quasi tutti i ragazzi hanno fatto riferimento quando è stato loro chiesto di parlare della storia di 
malattia: la cicatrice. La valenza della stessa all’interno dei racconti elaborati da giovani pazienti è 
stata chiamata in causa anche da altri autori (tra cui Dommergues et al., 2010 e Wright et al., 2015): 
“The visible abdominal scar as a result of having a LTx was discussed by a number of participants 
and, again, triggered feelings of being different. Young people talked about how the scar made 
them feel but also how it felt when others noticed and commented on it” (Wright et al., 2015, p. 
1135). 
La cicatrice diventa quindi l’elemento che innesca due momenti fondamentali all’interno del 
processo di elaborazione della storia di trapianto e, contestualmente, nella costruzione di un sé 
unitario. Questi due processi prevedono, da una parte, la formulazione di un ricordo coerente, 
integro, in linea con il desiderio di conoscere del ragazzo. Desiderio che viene spesso innescato da 
interrogativi che lo stesso pone osservando quel segno sul corpo che lo accompagna muto e 
immutato ma, al contempo, ricco di significati ed emozioni profonde, lontane e, in una certa misura, 
ancora sconosciute. In questa prima dimensione la costruzione del ricordo del trapianto viene 
mediata dalle informazioni fornite dal genitore che diventa una figura centrale poiché restituisce al 
giovane un tassello della sua storia, un frammento esistenziale tanto importante quanto difficile da 
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ricordare (poiché lontano nel tempo o legato a momenti di estrema fragilità e difficoltà). Da qui la 
criticità del compito genitoriale, la necessità di gradualità, tatto e delicatezza, ma anche di 
chiarezza, onestà e accompagnamento nel percorso di presa di consapevolezza.  
Il secondo processo innescato dalla “cicatrice” è quello che coinvolge le altre figure non 
appartenenti al nucleo familiare più stretto. Amici, insegnanti, compagni di classe, compagni 
nell’attività sportiva. Molti ragazzi hanno toccato questo argomento riportando una scena che risulta 
quasi emblematica: l’estate, la spiaggia, il mare, gli amici, il costume, la cicatrice. Da questi episodi 
si è innescato molto spesso un dialogo con i coetanei che hanno chiesto ai ragazzi cosa fosse quel 
segno, cosa fosse accaduto, quale fosse la causa di quella cicatrice.  
Il corpo, come visto, è nella giovinezza – più che in ogni altra età della vita – esposto a giudizi e 
confronti (Aceti & Milan, 2010; Christie & Viner, 2005; Michaud, 2002; Vianello, 2003). Esso 
diventa oggetto di discussione, alle volte senza filtri o esitazioni. Nascono allora domande dirette e 
scomode che possono ferire il giovane, irritarlo o indisporlo. Anche nel caso in cui la domanda sia 
posta con maggiore delicatezza i ragazzi riportano un generale e diffuso senso di difficoltà nel 
condividere questa esperienza. Il racconto diventa complicato, una sorta di faticoso processo di 
costruzione, alle volte problematico da affrontare. Questa criticità è stata considerata anche da altri 
autori (Dommergues et al., 2008; 2010; Heneghan, 2010; Taylor, 2010). In particolare Dommergues 
et al. (in uno studio condotto nel 2010) hanno rilevato come almeno il 43% dei ragazzi coinvolti 
riportasse criticità nel condividere con altre persone il vissuto di trapianto. 
Entrambi i processi innescati (sia la formulazione del ricordo grazie alla mediazione del genitore 
che il racconto della propria storia ad altre persone) appaiono quindi intrinsecamente implicati il 
quell’atto di necessaria riappropriazione del senso della propria storia personale (Biffi, 2012; 
Palmieri, 2000) indispensabile per ogni essere umano, attraverso e oltre il trapianto. 
Riappropriazione che avviene quindi proprio anche nel tramite del racconto e della narrazione 
(Aujoulat, 2008; Bobbo, 2012; Castiglioni, 2012; Demetrio, 2012; Zannini, 2008; 2014) con gli 
altri, a partire dagli altri e per gli altri. 
Non da ultimo, come visto nei risultati, la ricerca di un sentimento di normalità che si contrappone 
ad esperienze di difficoltà, limite e vulnerabilità in cui la malattia rischia di divenire un “filtro” 
(Castiglioni, 2012) trasversale e onnipresente. Un sentirsi e percepirsi diversi sottolineato anche da 
altri autori tra cui Wright et al. (2015) che in uno studio condotto su un piccolo gruppo di giovani 
ragazzi trapiantati fa riferimento a “an overall sense of being different” (p. 1139).  
Una riflessione, questa, sulla dicotomia tra il desiderio di normalità e il percepirsi diversi che 
meriterebbe di essere ampliata e approfondita proprio in relazione alla particolare condizione di 
persona trapiantata. Al fatto, cioè, che la stessa non è equiparabile ad uno stato di malattia, come 
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nemmeno ad uno stato di completo benessere psicofisico. Naturalmente questo è solo un possibile 
accenno interrogativo rispetto ad un tema complesso e ampio che meriterebbe di trovare spazio in 
alcune riflessioni, soprattutto in quelle inerenti l’assessment della qualità di vita dopo trapianto.  
 
7.1.2 La gestione della salute dopo il trapianto: in un disarmonico equilibrio tra dipendenza e 
autonomia dalle figure genitoriali 
 
Alla domanda generica posta in merito a quanto il ragazzo si sentisse autonomo nella gestione della 
sua salute (dunque anche nella messa in atto di tutti quei comportamenti che si rendono necessari 
dopo il trapianto) sono emerse - spontaneamente - alcune riflessioni legate alle caratteristiche 
assunte dalle figure genitoriali in merito a questo tema.  
Come visto nei risultati tre principali peculiarità sono state attribuite ai genitori: l’essere 
competenti, l’essere molto ansiosi e protettivi. È emersa inoltre una forte ambivalenza tra la 
dipendenza e l’autonomia nella gestione della salute. Questa ambivalenza risulta in buona parte 
spiegabile proprio a partire da una breve riflessione in merito ai tre attributi assegnati dai ragazzi ai 
genitori.  
Il fatto che i pazienti reputino i loro genitori molto spesso competenti e maggiormente consapevoli 
e preparati (rispetto a tutte quelle questioni tecnico-pratiche e conoscitive legate al trapianto) va ad 
alimentare la loro dipendenza dagli stessi, probabilmente anche sulla scorta di un maggior senso di 
sicurezza avvertito quando è il genitore ad occuparsi delle cose più importanti. A ciò si lega 
inevitabilmente anche il fatto che, come discusso precedentemente, il genitore assolve ad un 
importantissimo ruolo di mediazione nel processo di ricomposizione di quel “ricordo” del trapianto 
che diventa indispensabile per la contestualizzazione dello stesso in uno scenario più ampio che 
riguarda l’intera storia di vita.  
Molti ragazzi hanno inoltre fatto riferimento a comportamenti ansiosi che riguardano sia una 
generale preoccupazione per la salute del figlio (tanto che tutto rischia di divenire una potenziale 
minaccia) sia un’ansia generalizzata rispetto a tutte le esigenze più pratiche (esami, visite, 
assunzione dei farmaci). Diversi studi hanno considerato quanto sia difficile per il genitore 
affrontare, elaborare e poi gestire nel lungo termine la malattia cronica di un figlio, anche per 
quanto riguarda il trapianto d’organo. Rispetto a questo ambito sono molteplici infatti i lavori che 
riportano un’aumentata possibilità per queste persone di sviluppare stati di ansia e forte stress 
(Alonso, 2009).  Shemesh et al. (2000) hanno rilevato una particolare tendenza allo sviluppo di 
disturbo post traumatico da stress in genitori di pazienti sottoposti a trapianto d’organo. Queste 
tendenze ansiose possono poi sfociare in forme di controllo o limitazione eccessiva, con effetti 
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deleteri per l’aderenza (Dobbels, 2007; Dobbels et al., 2005; Fredericks et al., 2007; Gold et al., 
1986; Lemanek et al., 2001; Stilley et al., 2006) come anche per una positiva transizione al servizio 
per adulti (Dobbels et al., 2005; Peter et al., 2009; Tuchman et al., 2008; Warady et al., 1996).  
Tali elementi contribuiscono senza dubbio ad alimentare un legame di dipendenza ancora forte con 
i genitori; questo soprattutto rispetto ad alcuni aspetti particolari che vengono identificati dai 
ragazzi quali: l’assunzione della terapia IS (la cui gestione viene spesso assegnata alla figura 
materna) e il ruolo assunto nel corso della visita. Due aspetti - questi - che come visto influenzano 
notevolmente le capacità del giovane di affrontare con le adeguate competenze il processo di 
transizione (Bell et al., 2008).  
La conquista dell’autonomia, già complicata per ogni adolescente, può divenire per questi ragazzi 
ancora più difficile (sono stati i pazienti stessi ad aver parlato in questo senso di une vera e propria 
“lotta”). Il processo di responsabilizzazione e di raggiungimento di un ruolo attivo nella gestione 
della propria salute rappresenta quindi uno step necessario e imprescindibile in relazione al quale 
appare importante considerare le peculiarità del rapporto instaurato tra il figlio e i genitori, lo stile 
educativo assunto dagli stessi, i comportamenti e le abitudini che si sono create e consolidate nel 
corso degli anni. Appare inoltre importante considerare che questi genitori hanno naturalmente 
sviluppato un senso di protezione particolare nei confronti dei loro figli proprio perché, nella 
maggior parte dei casi, li hanno protetti nei momenti di maggiore vulnerabilità e hanno preso per 
loro delle decisioni importanti. Il passaggio di responsabilità deve essere quindi graduale e, 
all’accompagnamento del giovane, va affiancato un percorso di supporto, formazione e ascolto dei 
genitori.  
 
7.1.3. Il servizio pediatrico e il servizio per adulti raccontati dai giovani pazienti: tra esperienze e 
aspettative in merito al processo di transizione 
 
Nel corso delle interviste sono state valorizzate le singole esperienze dei ragazzi coinvolti nel 
progetto. La maggior parte degli stessi aveva infatti già effettuato il passaggio al servizio per adulti 
(mediamente da poco più di un anno), mentre la minoranza (i pazienti più giovani) erano ancora in 
cura presso il servizio pediatrico.  
Dalla presentazione dei risultati è emerso come i giovani abbiano delineato alcune principali 
differenze tra i due servizi. Si tratta di diversità prevalentemente legate all’approccio con il medico, 
al tipo di relazione instaurata con lo stesso e ad aspetti organizzativo - procedurali attraverso cui 
vengono gestite le visite e gli esami di controllo. Queste differenze tra i due servizi vengono 
identificate anche in letteratura (Reiss et al., 2005; Rosen, 1995). In particolar modo Rosen (1995) 
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scrive appunto a proposito del fatto che “Adolescents and young adults must do the hardest work in 
traversing two very different systems of care in pursuit of greater self-reliance” (p. 15). Questo 
passaggio tra due culture mediche (per alcuni aspetti assai diverse) risulta ben evidente nelle parole 
dei ragazzi che hanno raccontato di una maggior familiarità esperita nel contesto pediatrico. Ciò, 
naturalmente, si lega al fatto che la lunga storia di malattia ha intensificato il rapporto con i pediatri 
che seguono (o hanno seguito) questi pazienti per un periodo di tempo che approssimativamente 
eguaglia la durata della loro stessa vita. In letteratura si fa appunto riferimento al fatto che il 
servizio pediatrico risulta maggiormente accogliente e votato ad un approccio centrato sulla 
famiglia piuttosto che sul singolo paziente (Christian et al., 1999; Gee et al., 2007; Grant & Pan, 
2011). Differentemente, il servizio per adulti appare connotato da un’atmosfera emotiva più 
distaccata e impersonale proprio perché lo stesso risulta poco familiare e non ancora conosciuto. 
Una grande differenza è stata rilevata, in termini organizzativi, rispetto alla predisposizione e 
gestione delle visite di follow-up: mentre in pediatria tutti i controlli vengono concentrati nel 
medesimo giorno, nel servizio per adulti la prenotazione dei diversi appuntamenti è delegata al 
paziente che dovrà essere in grado di gestire i vari impegni in giorni e luoghi differenti.  
Queste peculiarità hanno portato all’identificazione di almeno tre principali cambiamenti che 
avvengono in seguito al trasferimento al servizio pediatrico. Si tratta di mutamenti: relazionali, 
legati al ruolo assunto dal paziente (e, di riflesso, anche dal genitore) e organizzativi. Questi 
cambiamenti appaiono tra loro inevitabilmente connessi e si rifanno a tre verbi (identificati dai 
ragazzi) che potrebbero essere definiti “paradigmatici” nel processo di transizione: “organizzare, 
sapere, parlare”.  
Dalle aspettative e dalle esperienze vissute e raccontate emerge, anche per quanto riguarda il tema 
della transizione, una sorta di ambivalenza. Da una parte vi è infatti il riconoscimento 
dell’importanza di sviluppare un maggior senso di responsabilità generale nella gestione della salute 
dopo il trapianto (Society for Adolescent Medicine, 1993) e dunque di acquisire una serie di 
competenze (“organizzare, sapere, parlare” appunto) (American Academy of Pediatrics, 2002; 
Blum, 1995; Cooley & Sagerman, 2011; Javalkar, Johnson, Kshirsagar, Ocegueda, Detwiler, & 
Ferris, 2016; Kieckhefer & Trahms, 2000; Rosen et al., 2003; Sawicki et al., 2014; Schwartz et al., 
2011; Viner, 2001; Zebrack et al., 2004). 
Dall’altra, la manifestazione di timori e dubbi legati proprio al fatto che, con il trasferimento, si 
interrompe un intenso legame di fiducia e condivisione instaurato nel corso degli anni con i 
professionisti del servizio pediatrico. A ciò si accompagna il timore per un mondo che non si 
conosce, dove si è “nuovi” e, parimenti, dove gli altri non conoscono la personale storia di vita 
(dunque non solo gli aspetti tecnicamente connessi al trapianto).  
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Appare quindi chiaro quali siano le difficoltà manifestate da questi ragazzi: la necessità di 
“organizzare” quando – come visto nel paragrafo precedente – è ancora presente una forte 
dicotomia tra dipendenza e autonomia e molti aspetti legati alla propria cura sono ancora delegati ai 
genitori. La difficoltà di “sapere” e di “imparare a sapere” e conoscere gli aspetti legati alla propria 
salute (la gestione dei sintomi e delle urgenze, l’assunzione della terapia) alla luce di un particolare 
rapporto con i genitori. Questi ultimi sono stati per lungo tempo lo schermo, il filtro tra il fanciullo, 
il bambino, il giovane adolescente e il resto del mondo. I genitori sono stati investiti di un ruolo 
fondamentale nel processo di costruzione identitaria in relazione al vissuto di trapianto; essi hanno 
maturato – agli occhi dei ragazzi – competenze che li rendono in alcuni casi insostituibili. Da qui si 
generano probabilmente le principali difficoltà per i giovani nell’accettare le responsabilità che 
derivano dall’acquisizione di una maggiore autonomia. 
Ancora, “il parlare”, l’essere protagonisti attraverso la parola, l’espressione e la comunicazione dei 
propri bisogni e necessità, soprattutto nel momento importante della visita con il medico. Diversi 
autori hanno sottolineato le difficoltà incontrate dai pazienti cronici più giovani nell’interfacciarsi in 
modo autonomo con il medico (Rosen, 1995) e quanto questo aspetto possa costituire una fonte di 
stress per i genitori. Gli stessi vedono infatti mutare il loro ruolo (Wang et al., 2010) e possono 
anche sviluppare in relazione a ciò atteggiamenti di riluttanza che possono bloccare o ostacolare il 
processo di transizione (Tuchman et al., 2008; Wang et al., 2010). Queste difficoltà possono 
generare, soprattutto nei primi momenti dopo il trasferimento, un generale senso di disorientamento 
e confusione.  
Appare quindi significativo sottolineare l’importanza della stesura di un protocollo di transizione 
chiaro, ben definito (anche nei suoi aspetti organizzativi e procedurali), precoce ma graduale, 
individualizzato e di collaborazione tra i due servizi. Richiamo – questo - fatto da diversi autori sia 
nel generale panorama della transizione di pazienti cronici (American Academy of Pediatrics, 2002; 
Kennedy et al., 2007; Kieckhefer & Trahms, 2000; Paone, 2000; Reid et al., 2004; Reiss et al., 
2005; Rosen, 1995; Sawicki et al., 2014; Scal, 2002; Schwartz et al., 2011; Viner, 2001) che 
sottoposti a trapianto di fegato (Annunziato et al., 2013; 2014; Bell et al., 2008; Fredericks, 2009; 
Fredericks et al, 2010; 2011; McDonagh, 2005; Sagar et al., 2015; Webb et al., 2010).  
All’interno di questo protocollo dovrebbero inoltre trovare spazio attività di consulenza, 
accompagnamento e supporto alle figure genitoriali (Bell et al., 2008; Fredericks et al., 2010; 
Heneghan, 2010).  
Tali accortezze (nella costruzione di un programma di transizione il più possibile chiaro) 
rispondono all’esigenza di ridurre tutti quei timori e diffidenze (rispetto al servizio per adulti) assai 
diffuse nei pazienti pediatrici che soffrono di condizioni croniche (Boyle et al., 2001; Telfair et al., 
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2004; Tuchman et al., 2008) e che possono ostacolare la positiva riuscita di questo importantissimo 
processo (Annunziato et al., 2014; Fredericks, 2009; Fredericks et al., 2011; Hauser & Dorn, 1999; 
Shaw et al., 2007; Viner, 2001).  
 
7.2 DISCUSSIONI EMERSE DALL’ANALISI QUANTITATIVA  
 
7.2.1. Discussione dei risultati all’analisi pre-test sull’intero gruppo di pazienti 
 
!! Benessere complessivo dopo trapianto  
Diverse sono le riflessioni che possono essere sviluppate in relazione alla somministrazione del 
questionario SAT-P. 
Per quanto concerne i cinque macro fattori (in cui i 32 item sono stati raggruppati) si sono 
evidenziati punteggi medi più bassi per la funzionalità psicologica (tra tutte la più bassa) 
(M=60±18,7) seguita dalla dimensione sonno/alimentazione/tempo libero (M=61±15,4) e da quella 
ascrivibile al benessere legato alla vita lavorativa o scolastica (M=63±22,2).  
I risultati, in linea con la letteratura, hanno messo in luce maggiori criticità per quanto riguarda il 
benessere psicologico; difficoltà che appaiono piuttosto evidenti anche alla luce dei punteggi 
ottenuti ai singoli item. Tra le medie più basse si sono rilevate infatti quelle relative alla stabilità 
emozionale (M= 46,6±27,0) (che è risultato in assoluto l’item con il punteggio più basso), al tono 
dell’umore (M= 48,7±27,0), al rapporto di coppia (M= 51,8±31,2) e alla resistenza allo stress (M= 
54,0±24,7).  
Questi risultati vanno probabilmente interpretati considerando che la giovinezza (l’adolescenza in 
particolar modo) rappresenta per sé un periodo di vita altamente sfidante e ricco di criticità 
soprattutto sul piano emotivo e relazionale (Acone, 2004; Arnett, 2000; 2004; Barone, 2009; 
Vianello, 2004). Il fatto che la stabilità emotiva e il tono dell’umore siano risultati particolarmente 
critici trova inoltre conferma nelle diverse suggestioni provenienti dalla disamina della letteratura 
relativa al vissuto di malattia cronica in giovane età. Diversi autori riportano infatti come esista un 
fitto sistema di relazioni tra l’esperienza di cronicità e il processo di crescita personale (Aujoulat et 
al., 2006; Bobbo, 2010; Michaud, 2002, Yeo & Sawyer, 2005). La patologia influisce dunque sul 
vissuto emotivo del giovane e, in alcuni casi, può comprometterne il benessere psichico 
aumentando la possibilità di sviluppare stati depressivi o d’ansia (Yeo & Sawyer, 2005; Stam et al., 
2006).  
Questo aspetto trova conferma anche nei dati riguardanti il trapianto di fegato in età pediatrica 
(Alonso, 2009; Frederick et al., 2007). In particolar modo, si evince in questi pazienti una maggior 
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vulnerabilità e fragilità psicologica (aspetti rilevati in diversi studi tra cui quelli condotti da Alonso, 
2009; Dommergues et al., 2010; Gritti et al., 2006). Lo stato di vulnerabilità ravvisato in questi 
ragazzi può - in una certa misura - spiegare punteggi così bassi ottenuti per item cruciali legati alla 
stabilità emotiva e al tono dell’umore. 
Una ulteriore riflessione può essere fatta rispetto al basso punteggio ottenuto per il fattore legato al 
benessere lavorativo e scolastico. 
Per quanto concerne l’ambito lavorativo, sono state discusse nel primo capitolo le criticità e le 
particolari contingenze legate alla difficoltà attuale dei giovani nel trovare sbocchi lavorativi 
soddisfacenti ed in linea con le aspettative e gli sforzi personali profusi (Brandstatter & Herrmann, 
2015; Formella & De Filippo, 2013; Lancini & Madeddu, 2014). A ciò si aggiungono le peculiari 
criticità riscontrate nei pazienti cronici e, nello specifico, sottoposti a trapianto. Per questi giovani 
gli aspetti vocazionali e progettuali diventano ancor più minacciati dal rischio che la patologia 
produca fragilità e indeterminatezza. A prova di ciò, in uno studio condotto da Dommergues e 
colleghi (2010) in un campione di giovani adulti sottoposti a trapianto di fegato è emerso come solo 
il 22% degli stessi riportasse di avere un lavoro stabile e solamente il 41% (vs. il 76% della 
popolazione generale) di essere in possesso della patente di guida. 
Anche per quanto riguarda il benessere nell’ambito scolastico, il risultato negativo appare in linea 
con la letteratura che riporta – per i giovani pazienti trapiantati – frequenti difficoltà nella 
performance scolastica (Burra, 2012; Dommergues et al., 2010; Gilmour et al., 2010; Frederick et 
al., 2007). In uno studio condotto da Gilmour et al. (2010) è stato infatti rilevato come, su un 
campione di 823 pazienti, il 34% riportasse di aver usufruito o di usufruire dei servizi educativi 
speciali e il 20% di aver ripetuto l’anno scolastico.  
Sempre per quanto attiene all’analisi dei macrofattori, punteggi più alti sono stati ottenuti per la 
funzionalità fisica (la più alta in assoluto) e sociale (rispettivamente, M=67±15,2; M=66±18,5).  
Il dato positivo relativo al benessere fisico può essere spiegato sulla base di un evidente progresso 
nella medicina dei trapianti, come anche nell’ambito delle terapie IS (Dobbels et al., 2005; Guariso 
et al., 2007; Spada et al., 2009). Alonso (2009) riporta infatti come la funzionalità e il benessere 
fisico vadano a consolidarsi progressivamente con il passare degli anni dal trapianto.  
Gli item che, nello specifico, hanno ottenuto i valori medi più alti sono quelli legati alla vita 
sessuale (M=75±12,9), al benessere fisico (M=73,9±21,1) e alla qualità dell’alimentazione 
(M=73,6±16,8).  
Il punteggio medio molto alto ottenuto nella sfera riguardante la vita sessuale sembra stridere con il 
dato molto basso ottenuto per la soddisfazione circa il rapporto di coppia. Questo risultato riflette, 
molto probabilmente, la particolare criticità assunta dalla dimensione sessuale nel più ampio 
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scenario legato al benessere complessivo della persona affetta da condizione cronica. Rispetto a 
questo tema gli autori considerati evidenziano aspetti contrastanti. Da un lato il rischio che questi 
giovani vivano il rapporto con il proprio corpo (nell’espressione di affetto e di intimità con il 
partner) con imbarazzo, timore e vergogna (Bobbo, 2012; Michaud, 2002). Dall’altro, la possibilità 
che gli stessi siano più inclini al coinvolgimento in condotte sessuali a rischio (Michaud et al., 
2007; Choquet et al., 1997). Per quanto attiene ai risultati emersi nel progetto, l’alta soddisfazione 
assegnata alla vita sessuale può rappresentare un ulteriore elemento che va ad avvalorare il dato 
positivo dichiarato in merito al complessivo benessere fisico.  
Per quanto riguarda il benessere sociale, il dato positivo rilevato (rispetto agli altri macro fattori) 
non supera tuttavia il confronto con i punteggi ottenuti alla somministrazione dello strumento in un 
campione di coetanei sani (Majani & Callegari, 1998). Questo confronto ha messo infatti in luce 
come solo per il fattore fisico i pazienti (sia femmine che maschi) riportassero medie più alte 
rispetto al gruppo di coetanei348. I punteggi relativi sia alla dimensione psicologica che lavorativo – 
scolastica sono risultati più bassi nel gruppo di pazienti349; dato – questo - in linea con la letteratura 
internazionale (Alonso, 2009; Alonso et al., 2003; 2008; Bucuvalas et al., 2003; 2008). 
Sempre in merito al confronto con i coetanei sani, due differenze sono operabili – considerando il 
sesso dei pazienti – per quanto concerne i fattori sonno/alimentazione/tempo libero e sociale. 
Nel primo (sonno/alimentazione/tempo libero) i pazienti maschi hanno ottenuto un punteggio medio 
più alto rispetto ai coetanei (M=64,9 vs. M=61,9), mentre le femmine hanno riportato un valore 
leggermente più basso (M=55,5 vs. 56,3). 
Nella dimensione sociale i pazienti maschi hanno presentato un valore similare ai pari 
(rispettivamente, M=70 vs. M=70,3), mentre le femmine un punteggio evidentemente più basso 
(M=59,4 vs. M=73,8). 
Questi risultati rinforzano l’evidenza secondo cui, nello studio condotto, le pazienti femmine 
presentano medie inferiori ai maschi in tutti i fattori ad eccezione di quello lavorativo scolastico350. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
348 Per i maschi: M=67,2 vs. M=66,5 e per le femmine: M=66,5 vs. 60,3. 
349 Nello specifico per la dimensione psicologica, M=65,2 vs. M=73 per i maschi; M=53,1 vs. M=65,9 per le 
femmine. Dimensione lavorativo scolastica, M=58,7 vs. M=62,6 per i maschi; M=68,2 vs. M=72,9 per le 
femmine. 
350 Andando ad osservare gli specifici item che risultano più bassi per le femmine si troveranno punteggi 
medi molto bassi per: stabilità emozionale (M=35,5±21,8), rapporto di coppia (M=36,0±25,8), tono 
dell’umore (M=36,6±19,5) e autocontrollo (M=42,0±24,2). I pazienti maschi presentano punteggi medi più 
bassi per quanto concerne la resistenza allo stress (M=49,3±28,6), la stabilità emozionale (M=54,5±32,3) e il 
rendimento lavorativo (M=54,3±27,8). 
!
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Questo trend è presente tuttavia anche nei risultati emersi alla somministrazione dello strumento nel 
gruppo di pari sani, con l’unica eccezione che in questo caso le femmine presentano valori più alti 
sia nell’area lavorativo-scolastica che in quella legata alla funzionalità sociale. 
 
!! Aderenza dopo trapianto 
Dalla somministrazione del questionario MMAS-4 è emerso come 4 pazienti su 14 (dunque il 
28,6%) rientrassero nel profilo di mancata aderenza. 
Il dato più interessante rilevato dalla somministrazione di questo strumento viene rintracciato 
nell’elevata percentuale di pazienti che hanno risposto affermativamente alla prima e alla seconda 
domanda: “Si è mai dimenticato di assumere i farmaci?” e “È occasionalmente poco attento 
nell’assunzione dei farmaci?” (rispettivamente il 64,3% e 28,6%). 
Questo risultato è stato poi ampliato attraverso i dati emersi dalla compilazione della griglia ad hoc 
1 (specifica per il monitoraggio dell’aderenza dopo trapianto di fegato).  
Per quanto riguarda la terapia IS i risultati hanno evidenziato che 11 pazienti su 14 (dunque il 
78,5%) riferiscono problemi di dimenticanza e/o ritardo nell’assunzione della stessa. Nello 
specifico il 57% ha riportato di dimenticarne (con frequenze differenti) l’assunzione e il 64% di 
ritardarla di più di due ore. Rispetto all’aderenza allo stile di vita 3 pazienti hanno riportato di 
fumare e 5 di bere alcol. 
I dati emersi segnalano un significativo problema per quanto concerne l’aderenza in questi pazienti 
(soprattutto per quanto riguarda la terapia IS), in linea con l’ampia quantità di dati disponibili nella 
letteratura internazionale (Burra, 2012; Burra et al., 2011; Dobbels, 2005; Falkenstein et al., 2004; 
Fredericks, 2009; Fredericks et al., 2008). Questo problema assume una rilevanza particolare 
proprio poiché risulta ormai provato che la mancata aderenza (soprattutto all’assunzione della 
terapia IS) può causare il rigetto dell’organo trapiantato e il decesso della persona (Berquist et al., 
2008; Fredericks et al., 2007; 2010; Shemesch et al., 2004).  
Come visto, sono diverse le cause che in età giovanile possono esporre il paziente alla messa in atto 
di comportamenti non aderenti. Il rispetto di regole e la messa in atto di comportamenti routinari 
(spesso imposti dagli adulti) possono essere avvertiti come un’imposizione, una forzatura in una 
fase di vita in cui il ragazzo ingaggia una lotta per la conquista di autonomia su diversi fronti 
(Michaud, 2002; Stam et al., 2006). Sia l’adolescenza che la giovane età adulta sono dunque periodi 
di vita nel corso dei quali la persona risulta maggiormente coinvolta in condotte a rischio per la sua 
salute (Arnett, 2000; Bonino & Cattelino, 1998; 2008; Casey et al., 2008; Crews et al., 2007; Giedd, 
2008; Galvan et al., 2006; Jessor et al., 1991). Appare poi interessante riportare che i giovani 
pazienti sottoposti a trapianto di fegato appaiono, secondo diversi autori, maggiormente incostanti e 
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vulnerabili nella gestione autonoma della loro salute (Annunziato et al., 2009; Fredericks et al., 
2010). 
Per quanto concerne il genere, i pazienti maschi sono risultati meno aderenti (non sono state tuttavia 
rilevate differenze significative a livello statistico) sia per quanto riguarda l’assunzione della terapia 
che per l’assunzione di alcol.  
Rispetto a questo risultato, i dati disponibili in letteratura si palesano come piuttosto contrastanti 
(Ettenger et al., 199; Meyers et al., 1996; Fenell et al., 2001) e non emerge ancora chiaramente se il 
sesso maschile sia realmente maggiormente esposto al rischio di mancata aderenza.  
Dalla letteratura generale considerata (inerente le condotte a rischio in età giovanile) sembra però 
emergere una maggior propensione dei ragazzi al coinvolgimento in questa tipologia di 
comportamenti. Proprio a tal proposito Dobbels et al. (2005) scrivono: “Male adolescents in 
general exhibit greater risk-taking behavior, putting them at a higher risk for experimentation with 
their medication, and thus increasing the risk for non-adherence” (p. 384). 
Per quanto riguarda l’età dei pazienti che riferiscono comportamenti non aderenti, l’età media dei 
giovani che riportano mancata aderenza all’assunzione della terapia IS è di 24,6 anni, mentre i 
pazienti fumatori e che riportano di assumere alcol hanno mediamente 23,6 e 24,8 anni. 
I risultati evidenziano come i pazienti non aderenti siano prevalentemente quelli più grandi. Ciò 
trova conferma anche nel fatto che, conteggiando il numero di forme di mancata aderenza riportate, 
emerge come siano proprio i ragazzi in età più matura (nello specifico dai 26 ai 30 anni) a riferirne 
un numero maggiore. L’esiguità del campione (dunque la non equa rappresentatività all’interno 
dello stesso delle diverse fasce di età) non consente naturalmente di considerare questo dato come 
generalizzabile. Lo stesso si trova però in linea con la maggior parte dei dati disponibili in 
letteratura che evidenziano come la mancata aderenza aumenti nel lungo termine dal trapianto 
(Massey, 2016; Massey et al., 2015; De Geest et al., 2014). In particolare, Berquist et al. (2008) 
hanno rilevato come la probabilità di non essere aderente aumenti del 14% per ogni anno che passa 
dal trapianto. 
 
!! Autoefficacia percepita nella soluzione di problemi  
Il punteggio medio ottenuto alla somministrazione dello strumento (M=65,9±13,1; range: 43-92) 
colloca l’autoefficacia dei pazienti in una fascia medio-bassa. 
Questo risultato riflette un generale senso di insicurezza e vulnerabilità tipico dell’età giovanile 
(Vianello, 2004) (dato avvalorato anche dal fatto che alla somministrazione del SAT-P il punteggio 
medio relativo alla fiducia in se stessi figura tra i più bassi, M=55,1). 
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Il basso risultato ottenuto va inoltre interpretato alla luce delle evidenze scientifiche inerenti le 
peculiarità di maturazione neurologico – cognitiva in età giovanile. In questo periodo avviene infatti 
un lento e graduale processo di affinamento delle funzioni esecutive. Processo che risulta appunto 
funzionale all’acquisizione di competenze cognitive complesse (tra cui proprio la pianificazione, la 
decisione e la soluzione di problemi) (Crews et al., 2007; Giedd, 2008; Johnson et al., 2009) che 
non termina nell’adolescenza ma prosegue anche nel corso della giovane età adulta.  
Un ulteriore aspetto da considerare si lega al fatto che la malattia cronica può, come visto, minare o 
influire negativamente sull’autostima e sull’autoefficacia percepita, esponendo il giovane a 
sentimenti di inferiorità e disistima (Bobbo, 2010; Hauser et al., 1983; Michaud, 2002; Michaud et 
al., 2007; Officioso, 2000; Suris et al., 2004). 
Nello specifico, gli item che hanno ottenuto i punteggi più bassi sono: “Essere un vulcano di idee” 
(M=3,9±1,5), “Affrontare qualcosa di nuovo” (M=4,1±1,5) e “Inventare nuove procedure anziché 
limitarti a seguire quelle stabilite da altri” (M=4,1±1,5). 
Rispetto a ciò si ravvisa una particolare difficoltà nella componente del processo di problem solving 
che prevede la creatività, la capacità cioè di generare idee e soluzioni differenti di fronte ad un 
problema e di gestire una data situazione attraverso la produzione di diverse ipotesi risolutive. 
La criticità espressa nell’affrontare situazioni nuove non stupisce se si pensa che proprio in eventi di 
questo tipo si è quasi forzati a uscire dagli schemi, facendo ricorso a risorse differenti o 
rimodulando abilità, competenze e conoscenze già possedute.  
Tale difficoltà può essere dunque trasposta, per questi pazienti, al tema cruciale della transizione 
che diventa un nuovo e sfidante banco di prova nel corso del quale è richiesta l’acquisizione di 
nuove competenze, nonché l’assunzione di un ruolo differente nel processo di cura (Aujoulat et al., 
2014; Bell et al., 2008; Kennedy et al., 2007; LoCasale-Crouch & Johnson, 2005; McDonagh, 
2005; Sawicki et al., 2014; Society for Adolescent Medicine, 1993).  
Gli aspetti che sono invece emersi come positivi (che hanno ottenuto quindi punteggi più alti) 
riguardano gli item: “Cercare ulteriori informazioni quando hai dei dubbi su quelle che possiedi” 
(M=5,6±1,0) e “Andare controcorrente e pensare in modo diverso dagli altri” (M=5,4±1,5). 
Il primo dei due item è risultato, tra tutti, quello con il punteggio medio più alto; ciò si lega senza 
dubbio all’estrema facilità con cui le nuove generazioni accedono ai contenuti e alle informazioni 
più disparate (facendo ricorso, nella maggior parte dei casi, alle moderne tecnologie). Rimane però 
ancora diffuso in letteratura il dubbio in merito alla qualità dei contenuti disponibili in rete, dunque 
all’attendibilità e affidabilità delle informazioni che i ragazzi trovano.  
Se riportato al piano della malattia cronica sono diversi i lavori che hanno nel tempo approfondito 
la natura e le motivazioni legate alle scelte operate dai pazienti nell’ambito della ricerca di 
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informazioni e materiali relativi alla patologia o al trattamento farmacologico (Bernstein, 
Promislow, Carr, Rawsthorne, Walker, & Bernstein, 2011; Cima et al., 2007; Promislow, Walker, 
Taheri, & Bernstein, 2010).  
Considerata la frammentarietà e, in alcuni casi, l’ambiguità delle fonti disponibili in rete, molti 
position papers relativi ai trapiantati pediatrici fanno riferimento alla creazione di siti web (gestiti 
da personale socio-sanitario) attraverso i quali agevolare l’acquisizione di materiali accreditati ma 
anche al fine di avere un accesso diretto alla comunicazione con i professionisti (Patterson & 
Lanier, 1991; Sawicki et al., 2014; Van Walleghem et al., 2006; Weitzman et al., 2011). 
Un’ultima riflessione va fatta in riferimento all’alto punteggio ottenuto all’item relativo all’“andare 
controcorrente”. Questo risultato si connette all’elevato punteggio emerso dalla somministrazione 
del SAT-P per l’autonomia psicologica (che ha ottenuto un punteggio medio di 73,5).  
Questi dati, letti alla luce delle difficoltà sopra espresse, riflettono probabilmente quell’ambiguità e 
ambivalenza di fondo (Barone, 2009; Casey et al., 2008; Paus, 2005; Vianello, 2004) caratteristica 
del processo di crescita. Un disequilibrio esistente appunto tra la paura di affrontare il “nuovo”, 
l’“inedito”, ciò che deve ancora rivelarsi e – dall’altro lato – il desiderio di rimarcare la propria 
indipendenza intellettuale e morale (Aceti & Milan, 2010; Elkind, 1985), la volontà di bastare a se 
stessi nonostante le difficoltà e gli imprevisti (che fanno ancora paura). Un andare controcorrente 
che è quindi il manifesto emotivo di questa fase di vita, al di là della cronicità e al di là del 
trapianto. 
Alcuni commenti possono essere poi elaborati alla luce della lettura dei dati distinti a seconda del 
sesso e dell’età dei pazienti coinvolti. Anche in questo caso (come per la somministrazione del 
SAT-P) i maschi hanno presentato un punteggio medio leggermente più alto (che si colloca nella 
fascia di autoefficacia media) rispetto alle femmine (fascia medio-bassa), rispettivamente M=66,8 
vs. 65,9. 
Il dato probabilmente più interessante e significativo è però quello che scaturisce dall’analisi dei 
risultati distinti per fasce di età. In questo caso i tre pazienti più giovani hanno riportato un 
punteggio medio evidentemente molto basso (M=46,6±3,2) rispetto ai pazienti più grandi (età 
compresa tra 20-25 anni: M=70,2±12,9; tra 26-30 anni: M=72±4,6). Come detto precedentemente, 
nonostante questo dato non sia generalizzabile, esso appare confortato dai dati disponibili in 
letteratura (Annunziato et al., 2009; Fredericks et al., 2010; Sawicki et al., 2014) 
Lo stesso si lega probabilmente al fatto che nei pazienti più giovani è ancora in corso quel lento e 
graduale processo di maturazione (come visto, anche cognitiva) e progressiva acquisizione di 
autoconsapevolezza, autostima e conoscenza di sé (Blakemore, 2012; Palmonari, 1997) che avviene 
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anche in relazione alla possibilità di misurarsi – nelle esperienze che la vita concreta proporrà – con 
i propri limiti e risorse, esplorando se stessi e le proprie potenzialità. 
 
!! Livello di competenza percepito rispetto al tema della transizione 
Dalla griglia costruita ad hoc è emerso come, complessivamente, le maggiori difficoltà siano 
rilevabili principalmente su due piani: organizzativo e comunicativo-relazionale.  
Bassi punteggi sono infatti emersi in riferimento alla gestione del calendario visite ed esami 
(rispettivamente: M=3,5±1,0 e M=3,5±1,2) da effettuare per monitorare lo stato di salute e il 
benessere dopo il trapianto. Ancora, un punteggio basso è stato rilevato per l’item relativo alla 
capacità di comunicare autonomamente i propri bisogni e necessità ai sanitari (M=3,6±1,3). 
Questi dati riflettono, da una parte, il fatto che il percorso verso l’autonomia nella gestione della 
propria salute (anche nelle sue componenti più pratico-fattuali) è ancora in fieri e dall’altro mettono 
in luce l’importanza di un particolare ambito di lavoro educativo che si rifà al rinforzo di quel set di 
competenze di self-management e autocura ampiamente discusse e presentate nella letteratura 
esaminata (Annunziato et al., 2009; Burra, 2012; Fredericks et al., 2011; Kennedy et al., 2007; 
Prestidge et al., 2012).  
Vanno poi considerate le difficoltà che questi giovani possono avere nella comunicazione con i 
curanti (anche alla luce dei dati emersi dall’analisi qualitativa) e dunque nel percepirsi in grado di 
esprimere in modo efficace i propri bisogni e necessità. Questa criticità, unitamente a impedimenti 
o problemi nella sfera organizzativa, rappresentano come visto degli ostacoli significativi al 
processo di transizione (Patterson & Lanier, 1999; Reid et al., 2004). 
Considerando i risultati distinti in base al sesso dei pazienti è emerso che le femmine riportano 
medie superiori (p=ns) per tutti gli item; dato che trova conferma in altri studi condotti in questo 
ambito (Javalkar et al., 2014; 2016).  
Similarmente ai dati ottenuti per l’autoefficacia percepita, i pazienti più giovani (16-19 anni) 
presentano punteggi medi più bassi in cinque item su sette (tutti, ad eccezione di quelli relativi 
all’assunzione della terapia IS e di altri farmaci). 
Punteggi evidentemente bassi sono stati rilevati in questo sottogruppo di pazienti soprattutto per 
quanto concerne la comunicazione autonoma del proprio stato di salute e dei bisogni personali ai 
curanti351 e l’organizzazione del calendario visite/esami352. 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
351 Rispettivamente M=2,3 e M=2,6 vs. M=4,4 e M=3,6 per i pazienti tra 20-25 anni, M=4,0 e M=4,0 per i 
pazienti tra i 26 e 30 anni. 
352 Rispettivamente M=2,3 e M=2,0 vs. M=3,4 e M=3,8 per i pazienti tra 20-25 anni, M=4,1 e M=4,0 per i 
pazienti tra i 26 e 30 anni. 
!
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L’importanza assegnata al saper comunicare in modo autonomo la propria patologia, di presentarla 
e di spiegarla è stata rilevata da diversi autori (Ferris et al., 2012; Giarelle et al., 2008a; 2008b; 
Hauser & Dorn, 1999; Kennedy et al., 2007; Scal, 2002; Viner, 2001). Gli aspetti comunicativi e 
organizzativi risultano per i pazienti più giovani gli elementi di maggior criticità nella gestione della 
salute e dunque gli ambiti rispetto ai quali deve essere posta maggior attenzione. 
Appare importante sottolineare un ultimo elemento rilevato attinente alla discrepanza tra il fatto che 
i pazienti più grandi riportassero medie più elevate per quasi tutti gli item (vs. i più giovani) e che, 
al tempo stesso, gli stessi fossero maggiormente coinvolti in comportamenti non aderenti (come 
visto dalle età medie riscontrate nelle rilevazioni precedentemente esposte). Questa particolare 
criticità si rileva anche in altri studi (Annunziato et al., 2009; Fredericks et al., 2010; Lotstein et al., 
2005; 2008) e si lega al rischio che con l’età aumenti anche la possibilità di non aderire. 
Ciò implica certamente un ripensamento delle pratiche e dei protocolli di transizione, monitorando 
– al di là del criterio cronologico – l’acquisizione di specifiche competenze e attitudini per accedere 
al servizio per adulti in modo positivo, minimizzando il rischio che si verifichino problemi e 
criticità che potrebbero avere ripercussioni negative per la salute complessiva del paziente. 
 
7.2.2. Discussione dei dati emersi dal confronto pre e post interventi operato entro i gruppi di 
randomizzazione  
 
I risultati emersi dal confronto entro i gruppi tra la somministrazione effettuata prima e dopo gli 
interventi educativi forniscono interessanti spunti di riflessione. Ciò, sia per quanto concerne i 
cambiamenti avvenuti nel gruppo sperimentale che all’interno del gruppo di controllo. Nonostante 
non sia stato possibile effettuare un confronto diretto tra i due gruppi353 la rilevazione dei dati anche 
nel gruppo di controllo ha permesso di osservare i mutamenti avvenuti in assenza degli interventi 
educativi. 
 
!! Benessere complessivo  
Per quanto riguarda il benessere complessivo (SAT-P) è emerso come al post test la maggior parte 
dei punteggi medi si sia alzata in entrambi i gruppi.  
Ciò che appare significativo rilevare viene in questo caso dimostrato e avvalorato dall’analisi 
statistica effettuata. A differenza di quanto rilevato nel gruppo di controllo, nel gruppo sperimentale 
si sono rilevati maggiori cambiamenti significativi tra il pre e il post test. La natura e la tipologia 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
353 Ciò, come esposto in punti precedenti, sia per ragioni legate all’esiguità del campione che alle peculiarità 
del campionamento effettuato. 
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degli item che sono cambiati rinforza e approfondisce il livello di analisi. Tre (su quattro) 
cambiamenti statisticamente significativi avvengono infatti all’interno dello stesso fattore, ovvero 
all’interno della dimensione psicologica. Nello specifico, gli item i cui punteggi sono aumentati con 
evidenza statistica riguardano il tono dell’umore (p<0,001), la stabilità emozionale (p<0,05) e la 
fiducia in se stessi (p<0,05). Ciò che appare importante sottolineare (e che, presumibilmente 
contribuisce ad avvalorare il lavoro educativo svolto con questi pazienti) è dunque il carattere 
intrinsecamente coerente di questo cambiamento che si polarizza sul miglioramento di tre aspetti tra 
loro connessi (che hanno quindi una reciproca attinenza).  
Il miglioramento provato dalle evidenze statistiche si è verificato inoltre proprio su aspetti verso i 
quali (più o meno direttamente) l’intenzionalità educativa era diretta. Il rinforzo della stabilità 
emozionale e la fiducia in se stessi rappresentano in particolar modo due “meta-obiettivi” trasversali 
a quel processo di accompagnamento e supporto alla costruzione identitaria che è finalità cui mira 
ogni progetto educativo. Non da meno, proprio questi aspetti rappresentano (come approfondito 
anche nella disamina della letteratura) la conditio sine qua non per un’educazione alla salute 
“empowerment-based” che valorizza nel paziente l’acquisizione di competenze di vita quali quelle 
legate alla scelta e presa di decisione, soluzione di problemi, comunicazione e relazione (Knapp et 
al., 2013; Sawicki et al, 2014).  
Contestualmente, nel gruppo di controllo varia la quantità e la natura dei cambiamenti significativi. 
In questo caso solo uno dei mutamenti è stato avvalorato dall’analisi statistica; lo stesso riguarda, 
nello specifico, l’aspetto fisico. 
È plausibile quindi pensare che il lavoro di promozione dell’autoriflessione compiuto nel corso dei 
diversi incontri (mediato dall’utilizzo degli strumenti originali) abbia stimolato e direzionato un 
cambiamento in positivo di un certo tipo di item. Item quali appunto quelli attinenti alla dimensione 
psicologica che, come osservato nel paragrafo precedente, rappresentano (sia nel campione di 
pazienti che – più ad ampio spettro – nei dati disponibili in letteratura) aspetti particolarmente critici 
nei giovani pazienti trapiantati.  
 
!! Aderenza 
I risultati relativi all’aderenza dimostrano un trend generale di diminuzione dei comportamenti non 
aderenti o di mantenimento dell’aderenza nei pazienti del gruppo sperimentale e, contestualmente, 
un aumento della mancata aderenza o mantenimento della stessa nel gruppo di controllo. 
Nello specifico si è osservato, nel gruppo sperimentale, una riduzione dei comportamenti non 
aderenti per quanto concerne il tabagismo (entrambi i pazienti che fumavano al pre test hanno 
riportato al post test di aver smesso di fumare) e l’assunzione della terapia IS. L’unico elemento di 
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criticità è stato rilevato nell’assenza di variazioni relativamente all’assunzione di alcol (in entrambi 
i pazienti che avevano riportato questa forma di mancata aderenza al pre test).  
Nel gruppo di controllo si è altresì osservato un aumento della non aderenza sia per il tabagismo che 
per l’assunzione di bevande alcoliche. L’elevata percentuale di mancata aderenza relativa 
all’assunzione della terapia IS è stata rilevata anche all’analisi post test. 
Nonostante non siano state riscontrate (in entrambi i gruppi) variazioni significative a livello 
statistico appare possibile effettuare alcune speculazioni.  
L’aderenza rappresenta senza dubbio l’ambito rispetto al quale è concentrata la maggior parte degli 
interventi di educazione in ambito sanitario. In questo senso è probabilmente l’unico, tra tutti gli 
indicatori scelti, rispetto al quale è possibile confrontare e interpretare i risultati alla luce di studi 
interventistici già condotti. Come osservato nell’approfondimento teorico e, in particolar modo, in 
riferimento al lavoro pubblicato nel 2009 da De Bleser e colleghi, si sono rilevati miglioramenti in 
termini di aderenza in entrambi gli studi interventistici condotti con pazienti in età giovanile 
(Annunziato, 2008; Shemesh, 2008). Anche questi studi sono stati realizzati su campioni 
relativamente piccoli di pazienti (nello studio di Annunziato sono state coinvolte 22 persone, nello 
studio di Shemesh 23 persone) sottoposti a trapianto di fegato. L’età media dei pazienti è più bassa 
rispetto al quella del gruppo considerato nel presente progetto pilota. Entrambi i lavori hanno un 
disegno di ricerca similare a quello definito in questo studio, si tratta infatti di progetti pilota pre-
sperimentali che vanno quindi a testare una serie di interventi su piccolo gruppo. La misurazione 
dell’aderenza è avvenuta attraverso la rilevazione della deviazione standard dei valori del farmaco 
antirigetto nel sangue. Nello studio di Annunziato (2008) si è rilevato un decremento significativo 
della mancata aderenza (dunque della DS del farmaco) dopo gli interventi (prevalentemente a 
carattere informativo); cambiamento rilevato anche da Shemesh (2008).  
I risultati di questo progetto pilota (seppur non riportando differenze statisticamente significative) 
consentono di rilevare una diminuzione della mancata aderenza e, aspetto rilevante, il 
mantenimento dell’aderenza nel gruppo di pazienti che ha preso parte agli interventi educativi.  
È stato inoltre possibile osservare come nei giovani che non hanno partecipato agli incontri non solo 
siano aumentati i comportamenti non aderenti ma si sia mantenuta anche la non aderenza riferita al 
pre test. In questo senso appare interessante ragionare rispetto al fatto che la presenza o l’assenza 
dell’intervento educativo può giocare non solo un ruolo nei termini di cambiamento dell’aderenza 
ma anche in relazione alla sua funzione di mantenimento, dunque di rinforzo (da una parte positivo, 
dell’aderenza; dall’altra negativo, della non aderenza). 
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Appare dunque interessante speculare rispetto al fatto che, presumibilmente, l’attuazione di 
interventi educativi non solo può diminuire (nel tempo) la non aderenza ma anche fungere da 
supporto nel mantenimento della stessa. 
Ciò, come visto, in un’ottica sistemica che interpreta questo indicatore non meramente con il 
possesso (o non possesso) di determinate conoscenze ma piuttosto con l’acquisizione di una serie di 
competenze e attitudini che nel tempo possono produrre (anche indirettamente) esiti in termini di 
aderenza.  
 
!! Autoefficacia nella soluzione di problemi 
Anche per quanto concerne i risultati emersi dal confronto pre vs. post in merito all’autoefficacia 
percepita nella soluzione di problemi si delineano, all’interno dei due gruppi, dei trend ben definiti 
e piuttosto divergenti. 
Da una parte si è osservato, nel gruppo sperimentale, un aumento generalizzato dei punteggi medi 
nella maggior parte degli item (10 su 14). Tale miglioramento è risultato significativo per un item in 
particolare, ovvero quello inerente l’“essere un vulcano di idee” (p<0,05). Questo aumento avviene 
in un item che, come discusso nel paragrafo precedente, riguarda quell’abilità e capacità creativa 
che si sviluppa nel corso della giovinezza. Abilità che dovrebbe trovare, nell’intervento educativo 
appunto, la possibilità di affinarsi e migliorarsi progressivamente. Presumibilmente, il lavoro 
educativo condotto ha agevolato (o, in alcuni casi, innescato) un processo di riflessione, 
esplorazione e elaborazione critica relativa al sé, a sé in relazione al vissuto di trapianto, nella 
gestione della propria salute, nel rapporto con i genitori e in riferimento alla transizione. 
L’esperienza compiuta può in tal senso essere stata foriera di un processo creativo attraverso il 
quale il giovane ha costruito nuove idee di sé o elaborato inedite rappresentazioni e spiegazioni in 
merito all’esperienza del trapianto. Non si può però prescindere dal ribadire come l’attiva educativa 
condotta non pretenda di essere una soluzione immediata e veloce a tutti i problemi del giovane. La 
stessa ha infatti innescato (o aiutato a rimettere in moto) un processo creativo di elaborazione 
personale che in molti casi poteva essere sopito e poco allenato.  
L’attività educativa (in questo sta appunto la sua peculiarità e la sua intensità teleologica) non 
possiede l’immediata efficacia di alcuni farmaci. Non può essere fornita o assunta, non produce 
quindi esiti catturabili con naturalezza e chiarezza. Può essere percepita in frammenti, in riflessi 
significativi che vanno colti e interpretati, messi a frutto e coltivati. 
In questa prospettiva è possibile discutere quindi anche l’esito, apparentemente negativo, legato al 
fatto che una (delle quattro) diminuzioni osservate al post test sia risultata statisticamente 
significativa. L’item riguarda uno dei temi cruciali del problem solving, ovvero la capacità di 
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identificare soluzioni positive alternative di fronte ai problemi (p<0,05). La speculazione possibile 
appare contigua a quella appena elaborata. L’intervento educativo può aver innescato, da un lato, un 
maggior processo creativo, dall’altro può aver agevolato nel ragazzo la presa di consapevolezza di 
alcune difficoltà, limiti, alle volte anche di un’incoerenza di fondo nella gestione di situazioni 
difficoltose e problematiche. Non risulta semplice a questo punto effettuare un confronto con altri 
studi condotti poiché, tra i lavori considerati, non sono emerse evidenze e risultati in merito a 
questo specifico indicatore (l’autoefficacia nella soluzione di problemi) in seguito all’intervento 
educativo.  
La discussione può essere però ampliata osservando come, in assenza dell’attività educativa (nel 
gruppo di controllo) non solo la maggior parte dei punteggi sia diminuita nel tempo, ma si sia 
registrato un peggioramento significativo di due item: il primo riguardante la capacità di prevedere 
e pensare alle possibili conseguenze di determinate alternative di fronte ad un problema (p<0,05), il 
secondo inerente l’affrontare “qualcosa di nuovo” (p<0,05). 
Ritornano dunque ancora i temi della creatività, del generare differenti idee, di possedere una 
lungimiranza creativa e, contestualmente, di affrontare situazioni inedite (come visto, proprio in 
queste situazioni è coinvolta in prima istanza la capacità resiliente di attivarsi facendo ricorso a 
nuove risorse o modulando quelle già esistenti). Torna ancora quindi il richiamo all’effetto che 
l’attività educativa produce nei termini di rinforzo di quella capacità di resilienza foriera di nuove 
idee e risorse personali. Nel gruppo di persone che non ha preso parte agli incontri si sono abbassate 
significativamente le percezioni di autoefficacia proprio in relazione a questi item e, 
sorprendentemente, è diminuito al post test lo scoring medio complessivo (p<0,05) che porta 
l’autoefficacia da un livello medio a un livello basso. 
Sembra quindi che da un lato l’attività educativa sproni un “sottosuolo” di risorse e di energie 
inutilizzate o sottovalutate (in sua assenza si abbassa l’autoefficacia attinente a questo elemento) e, 
dall’altro, metta il giovane di fronte ad un percorso nel quale può progredire nella comprensione dei 
propri limiti e difficoltà migliorando la conoscenza di sé.  
Le competenze plurime che fanno capo al processo di problem solving nel paziente cronico 
riguardano quindi un set di conoscenze, abilità e attitudini che vanno affinate e implementate nel 
tempo. In questo senso i risultati ottenuti nel gruppo sperimentale (e, di riflesso, non ottenuti nel 
gruppo di controllo) fanno ben auspicare che l’educazione, nel tramite della narrazione e del 
dialogo educativo possa fungere da strumento per migliorare la capacità di affrontare i problemi per 
rinforzare l’autoefficacia del giovane e produrre esiti positivi in termini di resilienza ed 
empowerment. 
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!! Livello di competenza percepito rispetto al tema della transizione 
Anche per questo questionario i risultati hanno registrato un aumento di cinque punteggi medi su 
sette per il gruppo sperimentale (in assenza di significatività statistica). I miglioramenti osservati in 
seguito alla realizzazione degli incontri educativi riguardano l’assunzione autonoma della terapia, la 
capacità di comunicare il proprio stato di salute e bisogni ai curanti, l’organizzazione di visite ed 
esami. 
Questi risultati appaiono anche in questo caso avvalorati dal fatto che in assenza dell’intervento 
educativo si è registrata una diminuzione dei valori medi nel controllo per quattro item su sette. 
Questi item riguardano le capacità comunicative (relative a salute e bisogni personali, quindi le 
stesse che sono aumentate nel gruppo sperimentale) e l’organizzazione delle visite di follow-up. 
Anche in questo caso sembra dunque che la presenza o l’assenza dell’attività educativa provochi il 
rinforzo o l’indebolimento di specifiche competenze (prevalentemente comunicative e 
organizzative). Appare dunque plausibile pensare che i risultati ottenuti in entrambi i gruppi 
incoraggino a proseguire in questa direzione, lavorando sull’acquisizione e rinforzo di alcune 
competenze basilari affinché il processo di transizione si realizzi e si stabilizzi in modo positivo per 
il paziente e per le altre persone coinvolte (Bell et al., 2008). 
 
7.3 UNO SGUARDO TRA E OLTRE IL QUALITATIVO E QUANTITATIVO: ALCUNE 
IMPLICAZIONI PER L’INTERVENTO EDUCATIVO 
 
A conclusione del percorso di discussione dei risultati rilevati appare importante tentare di 
identificare alcuni temi che, trasversalmente, possono evidenziare le diverse implicazioni per 
l’attività educativa in questo contesto. 
I dati rilevati hanno permesso infatti di mettere in luce come, a partire dalla constatazione di un 
generale benessere fisico espresso dai pazienti, si sia contestualmente preso atto di una certa 
fragilità e vulnerabilità emotiva e psicologica degli stessi. 
I dati quantitativi hanno infatti sottolineato una particolare criticità in questa dimensione, avvalorata 
dai contenuti emersi nel corso delle interviste condotte. Nello specifico, sembra particolarmente 
critico il processo di costruzione e significazione dell’esperienza del trapianto che è avvenuta 
quando questi ragazzi erano piccoli o molto giovani. Appare quindi come emergente un bisogno di 
ricomposizione e elaborazione che consenta agli stessi di attribuire un significato e una collocazione 
definita del momento di trapianto all’interno della più ampia storia di vita. Questo bisogno può, in 
una certa misura, trovare risposta anche nella relazione educativa. La stessa, mediata dall’utilizzo di 
strumenti di dialogo e di facilitazione della narrazione, può fornire a questi ragazzi la possibilità di 
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raccontarsi, di “lavorare” sul ricordo e sul racconto dell’esperienza del trapianto significandola e 
contestualizzandola.  
Come visto infatti dai primi dati emersi da questa sperimentazione pilota, l’intervento educativo nel 
gruppo sperimentale si è accompagnato ad un miglioramento significativo del benessere relativo al 
tono dell’umore, alla stabilità emozionale e alla fiducia in se stessi. Naturalmente l’educazione da 
sola non è sufficiente. Da qui, l’importanza di mettere in atto strategie e interventi specifici che 
prevedano la cooperazione di diversi professionisti a partire dal medico epatologo, psicologo, 
infermiere, educatore professionale - appunto - e, ove necessario, assistente sociale354 (De Bleser et 
al., 2009, p. 386; Burra et al., 2011; Massey, 2016). 
Un’altra importante dimensione rilevata riguarda il rapporto instaurato tra il figlio (paziente) e il 
genitore in relazione alla gestione della salute dopo il trapianto. Dai risultati dell’analisi qualitativa 
è emerso come esista un’ambivalenza tra autonomia e dipendenza rispetto alla quale ogni paziente 
non si colloca mai come totalmente autonomo o totalmente dipendente. I confini tra queste due 
polarità si presentano piuttosto come prevalentemente sfumati e segnati da comportamenti che in 
alcuni casi si protendono sul versante dell’autonomia, in altri su quello della dipendenza.  
Questa riflessione è stata avvalorata dai risultati quantitativi relativi a una generale difficoltà 
percepita dai ragazzi nell’attivare sia abilità legate al processo di gestione di situazioni 
problematiche (classificata come medio-bassa) sia competenze più specifiche connesse alla messa 
in atto di comportamenti necessari e importanti dopo il trapianto e per la transizione. Rispetto a 
questo versante si profilano diverse aree di lavoro educativo sia con i pazienti che con i genitori.  
Per quanto riguarda l’attività educativa con i pazienti risulta importante il lavoro finalizzato al 
rinforzo di competenze sia di autocura che psicosociali con alcune necessarie differenziazioni in 
base all’età degli stessi.  
Come visto i pazienti più giovani si percepiscono, generalmente, come meno efficaci sia nella 
gestione di situazioni problematiche generali che legate in modo specifico al trapianto. L’attività 
educativa con questi ragazzi dovrà partire dunque dalla promozione di un processo di presa di 
coscienza e consapevolezza dei propri punti di forza e di debolezza finalizzato al rinforzo della 
fiducia in sé, per arrivare poi a lavorare sull’acquisizione e il mantenimento di competenze più 
specifiche. 
I pazienti più grandi necessiteranno invece di un lavoro educativo mirato alla riflessione circa la 
natura e appropriatezza delle competenze possedute (questo alla luce del fatto che, nonostante gli 
elevati punteggi nell’autoefficacia, gli stessi pazienti presentano una maggior percentuale di 
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!
354 Si ricordano, a tal riguardo, le parole di De Bleser et al. (2009): “[…] educational strategies alone are not 
effective, and that a high dose combination of educational, behavioral and social support interventions will 
be most successful […]” (p. 386). 
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mancata aderenza). Il lavoro educativo verterà in questo caso su un ripensamento critico delle 
competenze possedute e su una ridefinizione delle stesse. 
Una terza, importantissima, area di lavoro educativo che si profila a partire dai dati rilevati riguarda 
l’attività con i genitori. In questo caso, come discusso anche nei punti precedenti, appare importante 
un lavoro di consulenza, ascolto e supporto ai mutamenti che inevitabilmente vengono a presentarsi 
(man mano che il giovane paziente cresce) per quanto concerne il ruolo genitoriale all’interno del 
processo di cura. 
Tutte queste diverse e possibili aree di intervento educativo appaiono importanti tanto per il 
miglioramento dell’aderenza del giovane paziente, quanto per la positiva riuscita del processo di 
transizione e, in ultima istanza, per la complessiva qualità di vita del giovane. 
In particolare, l’educazione della persona trapiantata potrà favorire e agevolare nel ragazzo la 
comprensione delle cause che possono averlo indotto a manifestare comportamenti non aderenti, 
andando proprio a lavorare con il soggetto rispetto a queste criticità. 
Per quanto riguarda la transizione, appare evidente come – in relazione alla stessa - si apra uno 
spazio significativo per l’attività educativa nei diversi e cruciali step che riguardano la preparazione 
del paziente e della famiglia sin dal servizio pediatrico, l’accompagnamento nella fase cruciale del 
passaggio e il supporto nei primi periodi di permanenza nel servizio per adulti (soprattutto per 
quanto riguarda la consulenza rispetto a specifici e definiti bisogni che il giovane e i genitori 
possono esprimere).  
Essendo questo processo una effettiva “transizione nella transizione” (Kennedy et al., 2007) appare 
quindi chiaro ed evidente il possibile ruolo significativo che l’educazione può giocare anche in virtù 
dei primi risultati ottenuti in questa sperimentazione pilota.  
 
7.4 LIMITI DELLO STUDIO E PROSPETTIVE DI RICERCA FUTURA 
 
Questo studio non si prefiggeva l’obiettivo di generalizzare i risultati ottenuti in quanto, come 
evidente, si tratta di una prima esperienza a carattere esplorativo in merito ad un tema ancora poco 
diffuso (da una prospettiva interventistica) in letteratura. 
Un primo limite dello studio riguarda l’esiguità del campione di pazienti coinvolti. Questo aspetto si 
lega a due necessarie considerazioni. Da una parte la necessità di reclutare un gruppo di persone che 
avesse la disponibilità (soprattutto per quanto concerne i ragazzi randomizzati nel gruppo 
sperimentale) di recarsi più volte (sei in tutto) presso il presidio ospedaliero per partecipare agli 
incontri educativi. Dall’altra il fatto che, fortunatamente, il numero di trapianti pediatrici è 
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notevolmente inferiore rispetto a quelli effettuati nei pazienti adulti e che quindi il numero di 
pazienti seguiti in un singolo centro risulta piuttosto contenuto. 
Un secondo limite si lega all’analisi dell’aderenza avvenuta considerando i dati autoriportati dai 
pazienti. Si prevede in questo senso di raccogliere ulteriori elementi attinenti agli outcome clinici, al 
fine di poter valutare il costrutto in modo più composito e oggettivo. 
Una ulteriore limitazione si lega al fatto che la valutazione finale (analisi post) dei pazienti sia stata 
effettuata a poca distanza dalla realizzazione degli interventi educativi (nello specifico, dopo due 
mesi dall’ultimo intervento). In letteratura appare invece evidente il richiamo ad una valutazione e 
misurazione degli esiti nel lungo termine (sono raccomandati almeno sei mei dall’intervento 
educativo) (Cooper et al., 2001; Coster & Norman, 2009; Musekamp et al., 2016). Questo limite si 
lega a una scelta compiuta in base alle tempistiche effettivamente disponibili per condurre lo studio. 
 
Le future (e auspicabili) direzioni di ricerca prevedono l’analisi qualitativa dettagliata dei contenuti 
delle registrazioni degli incontri educativi condotti con i giovani del gruppo sperimentale. 
Questa analisi, unitamente ai dati illustrati e discussi nella presente trattazione, giustificherà il 
processo di modifica e revisione sia degli interventi educativi che degli strumenti di dialogo creati. 
Ciò, al fine di poter utilizzare gli stessi in un campione più ampio e, possibilmente, eterogeneo di 
giovani pazienti sottoposti a trapianto d’organo (si auspica, a tal riguardo, di coinvolgere giovani 
persone sottoposte a trapianto di altri organi, quali cuore e rene). 
Non da ultimo, ci si augura che questi interventi - e, più in generale, l’attività educativa - trovino 
spazio e collocazione all’interno di programmi di transizione costruiti in linea con le complesse ed 
esaustive raccomandazioni diffuse dalle autorevoli fonti disponibili in letteratura.  
I primi dati emersi da questo studio pilota fanno ben auspicare che l’educazione della persona non 
solo possa giocare un ruolo positivo nel rinforzo del benessere, dell’autoefficacia e dell’aderenza, 
ma che la stessa possa contribuire proprio alla costruzione e messa in atto di programmi di 
transizione in grado di rispondere alle diverse esigenze e bisogni del giovane, in un’ottica di 
valorizzazione della complessiva qualità di vita dopo e oltre il trapianto.  
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Conclusione 
 
 
Il percorso compiuto in questo lavoro di tesi ha consentito di studiare, analizzare e approfondire da 
una prospettiva teorica diversi e affascinanti temi di ricerca relativi al vissuto di cronicità e 
all’esperienza del trapianto nel corso della giovinezza, alle sue implicazioni per quanto riguarda il 
benessere e la qualità di vita complessiva della persona. È stato inoltre approfondito il tema della 
transizione, ovvero il passaggio che questi ragazzi devono compiere verso un nuovo contesto di 
cura: il servizio per adulti. Si è avuto modo in questo senso di venire in contatto con un’ampia ed 
eterogenea quantità di suggestioni dalla letteratura che hanno permesso di compiere un’analisi 
piuttosto approfondita di un tema ancora scarsamente dibattuto nel contesto italiano. 
La digressione teorica ha inoltre favorito un processo di rilettura critica relativo al ruolo e alle 
caratteristiche assunte dall’attività educativa in contesti sanitari, con particolare riferimento alle 
condizioni di cronicità. 
È stato poi possibile superare il momento di riflessione teorica (che ha naturalmente rappresentato il 
fondamento giustificativo della proposta progettuale) attraverso la costruzione e realizzazione dello 
studio pilota descritto nella seconda sezione della trattazione. 
I risultati raccolti e discussi hanno consentito di mettere in luce alcune interessanti e importanti aree 
di riflessione critica e di ricerca connesse sia al vissuto di trapianto in età giovanile che alla messa 
in atto di interventi mediati dall’utilizzo degli strumenti di dialogo originali. 
I primi dati ottenuti appaiono confortanti e fanno ben auspicare rispetto alla possibilità che l’attività 
educativa possa trovare una sua collocazione all’interno di progetti di cura, accompagnamento e 
supporto di persone affette da condizioni croniche. 
 
Al di là dei dati e dei risultati emersi rimane – per chi ha scritto questo lavoro di tesi - la 
consapevolezza di aver avuto la possibilità di entrare in contatto con persone “normali ma anche 
speciali” (come le stesse si sono definite) che hanno avuto la sensibilità, la forza e - alle volte - il 
coraggio di raccontare e raccontarsi.  
A queste persone va un sentito ringraziamento per l’atteggiamento di fiducia, sincerità e onestà che 
le ha sempre contraddistinte nel corso dei diversi incontri educativi svolti. 
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Allegato 1. Informativa e consenso informato per il paziente 
 
!
FOGLIO INFORMATIVO 
 
 
U.O.S.D. Trapianto Multiviscerale e Clinica Pediatrica  
Azienda Ospedaliera – Università di Padova 
 
 
Studio: “Trapianto di fegato in tarda adolescenza e giovane età adulta e processo di transizione da servizio 
pediatrico a servizio per adulti. Progetto pilota di strutturazione ed implementazione di interventi educativi 
ad hoc” 
 
 
Gentile Signora / Gentile Signore, 
 
Le proponiamo di partecipare a uno studio promosso dalla Unità Operativa Semplice – Trapianto Multiviscerale e 
dalla Clinica Pediatrica dell’Azienda Ospedaliera di Padova.  
Tale studio si propone di approfondire - attraverso una prospettiva educativa - il tema del trapianto di fegato e 
della transizione dal servizio pediatrico al servizio per adulti in giovani pazienti trapiantati, mediante la messa in 
atto di una serie di interventi educativi. 
 
Per svolgere questa ricerca, avremmo bisogno della Sua collaborazione. 
 
Prima che Lei decida se partecipare, è importante che abbia tutte le informazioni sul perché questo studio viene 
fatto e che cosa Le viene chiesto. Può conservare questo foglio informativo e mostrarlo a persone di Sua fiducia 
(familiari, amici, il Suo medico di medicina generale) che possano aiutarLa a prendere una decisione. Nell’ultima 
pagina troverà anche i contatti di una persona che Lei può contattare per qualsiasi chiarimento o spiegazione Le 
dovesse servire. 
 
Nel caso Lei acconsentisse a partecipare, Le verrà chiesto di firmare il Modulo per l’espressione del consenso 
informato alla partecipazione allo studio e il Modulo di consenso al trattamento dei dati personali. 
Le ricordiamo che, anche se accetterà di partecipare, potrà comunque ritirare il Suo consenso in ogni momento, 
senza dover fornire alcuna motivazione e senza subire alcun tipo di penalizzazione. 
 
 
1. Che cosa si propone questo studio? 
I principali obiettivi del presente studio sono tre:  
- compiere una analisi dei bisogni educativi in un gruppo di giovani pazienti sottoposti a trapianto di 
fegato; 
- creare e attuare una serie di interventi educativi in un gruppo di giovani pazienti sottoposti a trapianto di 
fegato e valutarne l’efficacia; 
- partendo dai risultati raccolti, elaborare una serie di riflessioni critiche rispetto al tema della transizione. 
 
2. Quali sono le caratteristiche di questo studio? 
Il presente progetto pilota è a carattere interventistico, no-profit monocentrico. 
Saranno coinvolti circa 15 giovani pazienti (di età compresa tra i 17 e 30 anni) sottoposti a trapianto di fegato, 
seguiti da servizio pediatrico o servizio per adulti.  
I pazienti coinvolti saranno suddivisi in due gruppi: sperimentale (con il quale saranno attuati gli interventi 
educativi), ed un gruppo di controllo che non riceverà gli interventi educativi. 
 
Lo studio rientra in un progetto finalizzato alla stesura di una tesi di dottorato presso la Scuola di Scienze 
Pedagogiche, dell’Educazione e della Formazione dell’Università degli Studi di Padova. 
 
3. Cosa comporta la mia partecipazione allo studio? 
Lo studio avrà una durata complessiva di 10 mesi nel corso dei quali sono previsti complessivamente 6 incontri 
(un incontro ogni due mesi). Non sono previste indagini di tipo strumentale. 
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Nel corso degli incontri 1 e 6 (a cui parteciperanno sia il gruppo sperimentale che il gruppo di controllo) si 
condurrà una breve intervista semi-strutturata e verrà somministrata una serie di questionari.  
Nel corso degli incontri 2, 3, 4, 5 (rivolti al solo gruppo sperimentale) saranno condotti gli interventi educativi 
predisposti 
 
Nel caso in cui quindi si rientri nel gruppo sperimentale si richiederà dunque la partecipazione a tutti i sei incontri; 
nel caso in cui si rientri nel gruppo di controllo si richiederà la sola partecipazione al primo e all’ultimo incontro. 
 
4. Quali sono le possibili ricadute derivanti dai risultati dello studio? 
Il presente studio rappresenta, in questo ambito, una prima esperienza a carattere interventistico rispetto al tema 
dell’educazione in ambito sanitario. I temi dell’educazione e dell’approccio educativo al paziente costituiranno il 
focus centrale del progetto.  
Le prospettive future ed auspicabili al termine del presente progetto pilota consisteranno in una revisione e 
miglioramento degli interventi educativi stessi (alla luce degli esiti che scaturiranno dal presente progetto) e una 
loro possibile implementazione in un campione più esteso di giovani pazienti trapiantati.  
Il presente progetto potrebbe inoltre fornire una nuova prospettiva ed un nuovo punto di vista rispetto al tema 
della transizione di pazienti sottoposti a trapianto nelle sue  implicazioni clinico - pratiche. 
 
5. Quali sono i rischi e/o i disagi derivanti dalla partecipazione a questo studio? 
Non si ravvisano possibili rischi o disagi derivanti dalla partecipazione allo studio. 
 
6. Cosa mi succederebbe se decidessi di non partecipare? 
La partecipazione allo studio è del tutto volontaria e se Lei decidesse di non partecipare Le sarebbero comunque 
garantite le migliori cure possibili. 
 
7. Quali garanzie esistono a tutela dei partecipanti allo studio? 
Il protocollo di questo studio è stato redatto in conformità alle norme di Buona Pratica Clinica dell’Unione 
Europea e alla Dichiarazione di Helsinki, ed è stato approvato dal Comitato Etico per la Sperimentazione Clinica 
(CESC) della Provincia di Padova. 
 
8. È previsto un rimborso spese per la mia partecipazione? 
La partecipazione allo studio non comporta per Lei alcun costo aggiuntivo diretto. 
 
9. Sarà tutelata la riservatezza dei dati personali? 
In accordo con le norme di buona pratica clinica e con il Dlgs 196/2003 (e successive modifiche e/o integrazioni) 
sarà garantita la riservatezza dei Suoi dati personali, così come descritto nel modulo “Informativa e consenso al 
trattamento dei dati personali”, che Le sarà chiesto di firmare. 
 
10. Posso essere informato dei risultati della ricerca? 
Se lo desidera, alla fine dello studio potrà essere informato dei risultati ottenuti. 
 
11. Chi posso contattare per ulteriori informazioni? 
Per qualsiasi necessità o richiesta di chiarimento può contattare: 
Dott.ssa Silvia Lazzaro (Educatore Professionale – PhD student) 
indirizzo mail: lazzaro.silvia@gmail.com 
cellulare: 347/1206139 
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MODULO PER L’ESPRESSIONE DEL CONSENSO INFORMATO 
 
 
Io sottoscritto dichiaro di aver ricevuto spiegazioni esaurienti in merito alla richiesta di partecipazione allo studio 
“Trapianto di fegato in tarda adolescenza e giovane età adulta e processo di transizione da servizio pediatrico a 
servizio per adulti. Progetto pilota di strutturazione ed implementazione di interventi educativi ad hoc”, secondo 
quanto riportato nel foglio informativo qui allegato, copia del quale mi è stata consegnata in data 
_________________. 
Dichiaro di aver potuto discutere tali spiegazioni, di aver avuto modo di porre tutte le domande che ho ritenuto 
necessarie e di aver ricevuto in merito risposte soddisfacenti.  
Accetto dunque liberamente di partecipare a questo studio, avendo compreso i rischi ed i benefici che esso 
implica.  
Comprendo inoltre che riceverò una copia di questo documento, firmato e datato.  
 
Acconsento / Non acconsento che si comunichi al mio medico di medicina generale quanto a me spiegato sul 
significato della ricerca cui prenderò parte.  
 
Sono stato inoltre informato del mio diritto ad avere libero accesso alla documentazione relativa alla 
sperimentazione e alla valutazione espressa dal Comitato Etico. 
 
 
PARTECIPANTE 
 
Nome e cognome: ____________________________________    Data: ______________________ 
 
 
Firma: ________________________________________ 
 
 
RAPPRESENTANTE LEGALE (Eliminare quando non è pertinente) 
!
Nome e cognome: ____________________________________    Data: ______________________ 
 
 
Firma: ________________________________________ 
  
 
RICERCATORE CHE HA PRESENTATO LO STUDIO   
 
Io sottoscritto dichiaro di aver spiegato lo studio in modo completo al partecipante e certifico che, al meglio delle 
mie conoscenze, egli/ella ha compreso la natura e le richieste correlate alla partecipazione a questo studio. 
Dichiaro inoltre di aver consegnato al partecipante un originale del modulo di consenso informato, firmato e 
datato. 
 
Nome e cognome: ____________________________________    Data: ______________________ 
 
 
Firma: ________________________________________  
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Allegato 2. Informativa e manifestazione del consenso al trattamento dei dati personali 
 
!
INFORMATIVA E MODULO DI CONSENSO AL TRATTAMENTO DEI DATI PERSONALI 
 
 
U.O.S.D. Trapianto Multiviscerale e Clinica Pediatrica 
Azienda Ospedaliera – Università di Padova 
 
Studio: “Trapianto di fegato in tarda adolescenza e giovane età adulta e processo di transizione da servizio 
pediatrico a servizio per adulti. Progetto pilota di strutturazione ed implementazione di interventi educativi 
ad hoc” 
 
 
Informativa e manifestazione del consenso al trattamento dei dati personali 
 
Informativa 
 
Titolari del trattamento e relative finalità 
Il Centro di sperimentazione (U.O.S.D. Trapianto Multiviscerale) promotore dello studio che Le è stato descritto, 
in accordo alle responsabilità previste dalle norme della buona pratica clinica (d.l. 211/2003) e alla normativa 
vigente in materia di trattamento dei dati personali (Dlgs 196/2003 e successive modifiche e/o integrazioni), 
tratterà i Suoi dati personali (in particolare quelli sulla salute e altri dati relativi alla Sua origine e ai Suoi stili di 
vita) esclusivamente in funzione della realizzazione dello studio e soltanto nella misura in cui sono indispensabili 
in relazione all'obiettivo della ricerca.  
Il trattamento dei dati personali (relativi a stili di vita e abitudini connesse al proprio stato di salute dopo trapianto) 
è indispensabile allo svolgimento dello studio: il rifiuto di conferirli non Le consentirà di parteciparvi.  
 
Natura dei dati 
Il ricercatore che La seguirà nello studio La identificherà con un codice: i dati che La riguardano, raccolti nel 
corso dello studio, ad eccezione del Suo nominativo, saranno registrati, elaborati e conservati unitamente a tale 
codice, alla Sua data di nascita, al sesso, ai Suoi stili di vita e abitudini connesse al Suo stato di salute dopo 
trapianto.  
Soltanto il ricercatore e i soggetti autorizzati potranno collegare questo codice al Suo nominativo. 
 
Modalità del trattamento 
I dati, trattati mediante strumenti anche elettronici, saranno diffusi solo in forma rigorosamente anonima. La 
diffusione potrà avvenire, ad esempio, attraverso pubblicazioni scientifiche, statistiche e convegni scientifici.  
 
Esercizio dei diritti 
Lei potrà inoltre esercitare i diritti di cui all'art. 7 del Codice della Privacy (per es., accedere ai Suoi dati personali, 
integrarli, aggiornarli, rettificarli, opporsi al loro trattamento per motivi legittimi, ecc.) rivolgendosi direttamente 
al centro di sperimentazione (Dott.ssa Silvia Lazzaro, indirizzo mail: lazzaro.silvia@gmail.com; cellulare: 
347/1206139).  
Potrà interrompere in ogni momento e senza fornire alcuna giustificazione la Sua partecipazione allo studio. Non 
saranno raccolti ulteriori dati che La riguardano, ferma restando l'utilizzazione di quelli eventualmente già raccolti 
per determinare, senza alterarli, i risultati della ricerca. 
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Manifestazione del consenso 
 
Sottoscrivendo tale modulo ACCONSENTO al trattamento dei miei dati personali per gli scopi della ricerca nei 
limiti e con le modalità indicate nell'informativa fornitami con il presente documento. 
 
Nome e Cognome dell'interessato (in stampatello) _________________________________ 
 
Firma dell'interessato ____________________________________ 
 
Data ______________________ 
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Allegato 3. Scheda raccolta dati 
 
 
Numero di scheda raccolta dati assegnata al paziente:! !!!!!!
CRITERI DI INCLUSIONE 
 
Trapianto di fegato da almeno 8 mesi _ Sì   _ NO 
 
Paziente clinicamente stabile _ Sì _ NO 
 
Soggetto capace di intendere e volere _ Sì  _ NO 
 
Consenso informato _ Sì _ NO 
 
 
I pazienti risultano ELEGGIBILI solo se tutte le domande hanno avuto come risposta Sì 
 
 
DATA DEL RECLUTAMENTO       g ____    m ____    a _______ 
 
 
ANAGRAFICA 
 
Nazionalità _______________ 
 
Sesso           _ F     _ M   
 
Data di Nascita _______________________ 
 
Comune di Residenza______________________________ 
 
Anni di Scolarità _____________    
 
Grado di Istruzione _________________________________ 
 
Contatti (numero telefonico; indirizzo mail) ____________________________________________ 
 
 
 
ANAMNESI 
 
Data del trapianto ____/____/_____   
 
Mesi dal trapianto __________________________________ 
 
Eziologia patologia epatica _______________________________________________________ 
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ALTRE PATOLOGIE RIPORTATE  :    _ Sì   _ NO 
specificare quali:  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
INTERRUZIONE DELLA PARTECIPAZIONE ALLO STUDIO 
 
Sì _  NO _ 
 
Data:_______________________________ 
 
Motivazione: 
 
_ perso al follow-up 
_ non compliance con il protocollo 
_ complicanze cliniche  
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MONITORAGGIO DEGLI INCONTRI 
 
Incontro Data Contenuto 
 
 
 
 
 
 
 
1 
   Analisi educativa PRE: 
  intervista semi-strutturata 
  SAT-P 
  MMAS-4 
  “Valutazione dell’aderenza in pazienti 
sottoposti a trapianto di fegato”  
   Monitoraggio outcome clinici 
  APSP 
  “Gestione autonoma del proprio stato di salute 
in relazione al processo di transizione” 
 
  Randomizzazione 
 
 
2 
    
  Intervento educativo  
 
3 
     
  Intervento educativo 
 
4 
  
  Intervento educativo 
 
5 
  
  Intervento educativo 
 
 
 
 
 
 
6 
 Analisi educativa POST: 
  intervista semi-strutturata 
  SAT-P 
  MMAS-4 
  “Valutazione dell’aderenza in pazienti 
sottoposti a trapianto di fegato”  
   Monitoraggio outcome clinici 
  APSP 
  “Gestione autonoma del proprio stato di salute 
in relazione al processo di transizione” 
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MONITORAGGIO DEGLI OUTCOME CLINICI  
 
Esami bioumorali 
 
 
n Incontro  FK 
 
Ciclospori
na 
AST ALT ALP GGT Creatinina 
 
Bilirubi
na (tot) 
Incontro 1  
(analisi educativa –
pre) 
        
Incontro 6 
(analisi educativa –
post) 
        
 
 
 
 
 
 
 
 
Episodi di rigetto durante il periodo di partecipazione allo studio 
 
Periodo temporale Note 
  
  
  
 
 
 
Ospedalizzazioni durante il periodo di partecipazione allo studio 
 
 
Periodo di ospedalizzazione Motivazione 
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Allegato 4. Protocollo di intervista semi-strutturata 
 
 
Conoscenza generale del paziente e raccolta dei dati socio-demografici: 
- sesso 
- data di nascita 
- residenza 
- stato civile 
- anni di scolarità 
- attività lavorativa 
- convivenza 
 
i) Raccolta di informazioni rispetto al trapianto: 
 
- anno in cui è avvenuto il trapianto (da segnalare se re-trapiantato) 
- patologia per la quale il paziente è stato trapiantato e anno di diagnosi 
i) “Cosa ha rappresentato per te il trapianto? Come lo hai vissuto? Prova a raccontare la tua 
storia” 
 
ii) Raccolta di informazioni rispetto alla gestione salute e trapianto: 
 
“Ti senti autonomo nel gestire la tua salute?” (vengono fatti alcuni esempi pratici: assunzione dei 
farmaci antirigetto, parlare con il dottore durante la visita, etc. con particolare riferimento alla 
relazione con i genitori nella gestione di questo aspetto). 
 
iii) Raccolta di informazioni rispetto alla transizione: 
 
- Per i pazienti non ancora transitati: “Una volta raggiunta una certa età (intorno ai 18-20 anni), ci 
sarà un cambiamento nel senso che – un po’ alla volta -  i pediatri ti guideranno in un passaggio 
che ti porterà ad essere seguito dai dottori che si occupano delle persone adulte. Questo avverrà 
naturalmente in base alle decisioni dei medici che ne discuteranno con te e con i tuoi genitori. Tu ti 
sentiresti pronto per passare al servizio per adulti? Perché?” 
 
- Per i pazienti già transitati: “Da quanto sei passato al servizio per adulti? Come è stato questo 
passaggio per te? Raccontami la tua esperienza” 
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Allegato 5. Satisfaction Profile (SAT – P) (Majani & Callegari, 1998) 
 
Si propongono, a titolo esemplificativo, alcune schede dello strumento 
!
!
!
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Allegato 6. Scala di Morisky per l’aderenza terapeutica (MMAS-4) (Morisky et al., 1986; 2008) 
 
 
1. Si è mai dimenticato di assumere i farmaci? 
 
Sì □           No □ 
 
 
 
 
2. E’ occasionalmente poco attento nell’assunzione dei farmaci? 
 
Sì □           No □ 
 
 
 
 
3. Quando si sente meglio, a volte, interrompe la terapia? 
 
Sì □           No □ 
 
 
 
 
4. Quando si sente peggio, a volte, interrompe la terapia? 
 
Sì □           No □ 
 
 
 
Punteggio totale: ________________ 
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Allegato 7. Griglia ad hoc 1 “Valutazione dell’aderenza in pazienti sottoposti a trapianto di fegato” 
 
 
  
MAI 
 
QUALCHE 
VOLTA 
 
TUTTI I 
GIORNI 
 
QUANTITA’ 
 
NOTE 
 
1. Fuma? 
    
sigarette/die ___________ 
sigarette/settimana ___________ 
 
 
Ha mai provato a 
smettere? 
 
2. Beve vino? 
    
bicchieri/die ___________ 
bicchieri/settimana ___________ 
 
 
 
3. Beve birra? 
    
bicchieri/die ___________ 
bicchieri/settimana ___________ 
 
 
 
4. Beve 
superalcolici? 
 
    
bicchieri/die ___________ 
bicchieri/settimana ___________ 
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NO 
 
Sì 
 
NOTE 
 
5. Ha mai assunto sostanze stupefacenti? 
   
 
 
6. Attualmente assume sostanze stupefacenti? 
   
 
7. Le capita di assumere anti-infiammatori non steroidei (ad es. 
Aulin, Oki, Nimesulide, ecc.)? 
   
Specificare:  
 
8. Assume farmaci per l’ansia o per dormire? 
   
Sono stati prescritti? 
 
 
 
 
9. Quanti farmaci assume giornalmente? 
   
 
 
10. Quale farmaco immunosoppressore assume? 
  
 
 
 
  
MAI 
 
MENO DI 
UNA 
VOLTA 
AL MESE 
 
PIÙ DI UNA 
VOLTA AL 
MESE 
 
PIÙ DI UNA 
VOLTA 
ALLA 
SETTIMANA 
 
NOTE 
 
11. Quanto spesso le capita di dimenticarsi di 
assumere il farmaco immunosoppressore? 
     
 
 
12. Quanto spesso le capita di assumere il 
farmaco immunosoppressore con più di due ore 
di ritardo? 
     
  
378 
 
  
MAI 
 
QUALCHE 
VOLTA 
 
MOLTE 
VOLTE 
 
NOTE 
 
13. Quanto spesso le è capitato di dimenticarsi 
di venire alle visite ambulatoriali? 
    
 
 
14. Quanto spesso le è capitato di dimenticarsi 
di spedire gli esami? 
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Allegato 8. Scala di autoefficacia percepita nella soluzione di problemi (APSP) (Pastorelli, 
Vecchio, Boda, 2001) 
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Allegato 9. Griglia ad hoc 2 “Gestione autonoma del proprio stato di salute in relazione al processo di transizione” 
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Allegato 10. Mappa concettuale “Processo di costruzione identitaria e vissuto di trapianto” 
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Allegato 11. Mappa concettuale “La storia di trapianto” 
 
!
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Allegato 12. Mappa concettuale “Rapporto con i genitori in relazione alla gestione della salute” 
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Allegato 13. Mappa concettuale “La gestione della salute dopo il trapianto: tra autonomia e dipendenza” 
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Allegato 14. Mappa concettuale “La transizione dal servizio pediatrico al servizio per adulti: esperienze e aspettative” 
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ALCUNI STRUMENTI DI DIALOGO COMPLETATI DAI PAZIENTI  
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
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“La mia piramide dei bisogni” 
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“La mia qualità di vita” 
!
!
!
!
!
!
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“La mia qualità di vita e il trapianto” 
!
!
!
!
!
!
!
!
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“Cosa significa per me essere aderente” 
!
!
! !
!
!
!
  
391 
“Racconto un episodio di mancata o difficile aderenza” 
!
!
!
!
!
!
  
392 
“Il mio ruolo nel processo di cura” 
!
!
!
!
!
!
!
!
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“Come gestisco la mia salute” 
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“Prima e dopo la transizione: cosa cambia? 
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!
